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Le taux de natalité française est denviron 800 000 naissances vivantes par an en 
France et chaque année, environ 6500 IMG sont réalisées. Les malformations congénitales au 
sens strict concernent 2 à 3% des nouveaux nés-vivants  et 20% des ftus mort-nés (1). Les 
malformations invalidantes représentent 50% des malformations. Sans dépistage et sans 
prévention, cest 7500 à 8000 enfants par an qui naîtraient avec un handicap grave lié à une 
ou plusieurs malformations. 
Les progrès des techniques de diagnostic anténatal permettent de dépister de plus en 
plus tôt des pathologies ftales graves afin doptimiser la prise en charge de ces grossesses 
en intensifiant leur suivi, en programmant la naissance dans un centre spécialisé, en recourant 
à un traitement in utéro ou en rendant possible dans certains cas linterruption médicale de 
grossesse (IMG). 
Linterruption médicale de grossesse est autorisée en France depuis la loi Veil de 
1975. Elle est possible sans limite dâge gestationnel à condition que la grossesse mette en 
péril grave la santé de la patiente où quil existe une forte probabilité que lenfant à naître soit 
atteint dune affection dune particulière gravité reconnue comme incurable au moment du 
diagnostic (Art L-2212 1 à 3). 
En cas de pathologie ftale grave, linterruption médicale de grossesse peut être 
autorisée si la patiente en fait la demande après informations délivrées par un CPDPN. 
  Les centres de diagnostic prénatal et les salles de naissances se voient confrontés de 
plus en plus à une situation singulière : alors que la pathologie ftale pourrait justifier une 
IMG, certains couples expriment le désir de ne pas interrompre la grossesse. 
Mettant de côté les convictions morales, religieuses, sociétales et éthiques de chacun, 
nous nous sommes interrogés sur les facteurs décisionnels amenant à lIMG ou à son refus et 
avons étudié les issues de ces grossesses poursuivies afin de comprendre, et daméliorer leur 





2. DIAGNOSTIC ANTENATAL ET IMG 
2.1.    DEFINITION DU DIAGNOSTIC PRENATAL 
 
Le diagnostic prénatal regroupe un ensemble de procédés médicaux ayant pour 
objectif de détecter, prévenir et traiter des pathologies de lenfant à naître. Son objectif est 
daider les parents à se préparer à accueillir cet enfant. Il répond à un besoin didentifier tôt 
dans la grossesse un certain nombre danomalies ftales. Le cas échéant, par lintermédiaire 
des centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal (CPDPN), une interruption médicale de 
grossesse pourrait être rendue possible en raison de la gravité et du caractère incurable de 
certaines affections (2). 
Au cours de la surveillance dune grossesse, lexercice quotidien des sages femmes et 
des obstétriciens sest modifié progressivement avec larrivée des techniques dexploration du 
ftus et de son bien-être. Il ne sagit plus seulement daccompagner une femme enceinte vers 
« lheureux évènement » et dépister des altérations de sa santé (diabète gestationnel, 
hypertension artérielle) mais aussi de rechercher déventuelles anomalies ftales(3). 
 
Dans limaginaire du couple, de la famille, de la société, lenfant à venir sera parfait. 
Jean Louis Fisher décrit à ce sujet la notion de Callipédie utilisée au 17ème siècle venant de 
kallos : beauté et pais, paidos : enfant ; ou lart de faire de beaux enfants(4).  
Le diagnostic prénatal dépend donc de la capacité que lon a de reconnaître les 
malformations ou anomalies ftales dont lidentification précoce est susceptible de modifier la 
prise en charge périnatale ou néonatale.  
 
Avant que ces pratiques ne se développent, la découverte dune anomalie ftale 
restait une très mauvaise surprise lors de laccouchement. Depuis une trentaine dannées, le 
diagnostic prénatal par la généralisation du dépistage permet de répondre à une demande 
bien précise des couples : mon enfant est-il normal ? 
En premier lieu, il permet dinformer les parents de la probabilité davoir un enfant 
atteint dune maladie grave et la nature prévisible de celle-ci. Il permet de rassurer les couples 
à risques lors de maladies héréditaires par exemple. Le diagnostic anténatal vise à  prévoir et 
à organiser la prise en charge néonatale de lenfant si la maladie est curable. Il fournit 
également un cadre légal dinterruption médicale de grossesse, si les parents le souhaitent,  
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pour les maladies de nature incurable ou dune particulière gravité. Enfin quand le choix des 
parents est de ne pas interrompre la grossesse, il leur permet dorganiser laccueil de cet 
enfant handicapé et son accompagnement (1). 
 
2.2.    HISTORIQUE DU DEPISTAGE 
 
Le diagnostic prénatal a pris son essor à la fin des années 1960. 
Lexploration du bien-être ftal a débuté par lauscultation ftale rendue possible 
grâce à Jacques-Alexandre Lejumeau de Kergaradec en 1818  qui utilisa le stéthoscope de 
René Laennec inventé en 1815 (5). La découverte des rayons X par Röntgen en 1895 
constitua les prémices de limagerie ftale, alors que ces effets délétères sur le ftus étaient 
encore inconnus. Le principe de léchographie émergea en 1958 quand Ian Donald eut lidée 
dutiliser un appareil se rapprochant du sonar pour imager le ftus. 
Le premier diagnostic danencéphalie fut possible en 1972 grâce aux progrès techniques. 
 
Apparurent parallèlement dautres techniques plus invasives comme lamniocentèse au 
tout début des années 70. Les premières furent réalisées à la maternité Port-Royal sous 
limpulsion dAndré et Joëlle Boué qui avaient mis au point les cultures de cellules du liquide 
amniotique et le diagnostic cytogénétique des anomalies chromosomiques(6). En 1976 débuta 
la ftoscopie et en 1978 les prélèvements de sang ftal in utéro. Les premières 
embryoscopies furent réalisées en 1979 et lannée 1982 vit les débuts des prélèvements de 
villosités choriales par les voies naturelles (6). 
 
Conjointement les avancées des techniques de laboratoire, danatomo-pathologie, de 
biochimie, de cytogénétique ou de biologie moléculaire ont permis des diagnostics de plus en 
plus nombreux et précis justifiant la création de CPDPN régionaux qui permettent de 








2.3. STRATEGIE DE DEPISTAGE ANTENATAL 
2.3.1. Dépistage anténatal des anomalies ftales pour tous. 
En France, il est obligatoire de proposer aux patientes systématiquement certains 
examens de dépistage que sont léchographie et le dépistage de la trisomie 21. 
Ces examens seront précédés dune consultation médicale visant à évaluer le risque 
danomalie ftale et le cas échéant pouvant proposer des examens supplémentaires et ciblés 
adaptés à chaque cas. 
 
· LECHOGRAPHIE SYSTEMATIQUE OU DE DEPISTAGE 
Trois examens sont recommandés et remboursés par la sécurité sociale : 
- Entre 11 et 13 SA+6 jours : léchographie de datation permettant dévaluer le début de 
grossesse, le diagnostic des grossesses multiples, la mesure de la clarté nucale, enfin 
le dépistage de malformations majeures. 
- Entre 20 et 25 SA, léchographie dite morphologique permettant le dépistage de 
certaines malformations grâce à une étude plus ciblée. 
- Entre 30 et 35 SA, léchographie dite de croissance permettant la mise en évidence de 
retards de croissance intra-utérins et précisant certaines malformations. 
 
 
· LE DEPISTAGE DE LA TRISOMIE 21 
Depuis larrêté du 23 juin 2009, la stratégie de dépistage de la trisomie 21 en France a été 
clairement définie. 
Toute femme enceinte doit être informée de la possibilité de recourir au dépistage combiné 
permettant dévaluer le risque de trisomie 21 pour lenfant à naître. Son consentement éclairé 
doit être recueilli par écrit. 
Il existe deux possibilités : 
- Soit le dépistage combiné du premier trimestre tenant compte des marqueurs sériques 
maternels du premier trimestre, de la mesure de la longueur cranio-caudale et de la 




- Soit le dépistage séquentiel intégré du deuxième trimestre à partir des marqueurs 
sériques maternels du deuxième trimestre seuls ou associés aux mesures de la clarté 
nucale et de la longueur cranio-caudale du premier trimestre. 
En 2006, 655 732 femmes ont demandé ce test (Agence de la Biomédecine) pour 
830 000 naissances (données INSEE). On estime que 85 à 95% des femmes enceintes 
ont recours à cet examen. 
 
2.3.2. Dépistage anténatal ciblé des anomalies ftales 
Lorsquune échographie systématique ne permet pas une analyse complète, ou que 
celle-ci met en évidence une malformation, une échographie de seconde intention (dite 
d'expertise) sera réalisée pour confirmer ou infirmer le diagnostic. 
Quand une anomalie ftale est suspectée que ce soit par lanamnèse ou les examens 
de dépistage, plusieurs examens complémentaires peuvent être proposés afin détayer le 
diagnostic. 
 
· LES PRELEVEMENTS INVASIFS 
La biopsie de trophoblaste ou prélèvement de villosités choriales, est réalisée entre 11 
et 13 SA et permet un diagnostic plus précoce que lamniocentèse réalisée à partir de 15 
SA. 
Lamniocentèse consiste en une ponction de liquide amniotique par voie 
transabdominale et sous contrôle échographique. 
Pour ces deux prélèvements, lobjectif principal est létude du caryotype ftal. Le 
dépistage dinfection ftale est également possible ainsi que le dosage de certains 
marqueurs de malformations comme lalpha protéine dans les Spina bifida.  
Le risque de fausse couche après ce genre de prélèvement est de 1%, ce qui est 
assez important et nécessite une information et un consentement éclairé de la patiente. 
Le prélèvement de sang ftal au cordon peut également dans certains cas être 




· LIMAGERIE FTALE DE SECONDE INTENTION 
Léchographie ciblée est pratiquée afin dexaminer en détail lorgane porteur de la 
malformation, permet une expertise de la malformation et dévaluer le pronostic fonctionnel 
de lorgane à la naissance. Elle est le domaine des spécialistes. 
Limagerie par résonnance magnétique (IRM) est très souvent demandée par les 
CPDPN surtout pour linvestigation du cerveau ftal, mais peut également servir à létude 
des reins, des poumons, de masses cervicales telles que les lymphangiomes ou les 
tératomes 
Enfin, le scanner tridimensionnel bien quirradiant, est utilisé dans certaines dysplasies 
osseuses permettant une reconstruction 3D du squelette ftal bien plus informative que le 
contenu utérin en radiologie conventionnelle. 
Pour terminer avec la stratégie de dépistage, il est clair que les progrès des 
investigations anténatales ont permis détablir des diagnostics de maladie ftales avant la 
naissance, permettant pour certains un traitement et une prise en charge précoce et pour 
dautres le choix pour les parents daccéder à linterruption médicale de grossesse. 
 
2.4. CADRE LEGAL DE LIMG 
 
En France, depuis la loi Veil de 1975(7) sur la dépénalisation de lavortement, les 
parents peuvent avoir accès à linterruption médicale de grossesse au-delà du premier 
trimestre de grossesse et sans limite dâge gestationnel. 
Linterruption volontaire de grossesse pour raison médicale plus communément 
connue sous lacronyme IMG est prévue par le code de santé publique (art L-2212 1 à 3) : 
« Linterruption volontaire dune grossesse peut, à toute époque, être pratiquée si deux 
médecins membres dune équipe pluridisciplinaire attestent, après que cette équipe a rendu 
son avis consultatif, soit que la poursuite de la grossesse met en péril grave la santé de la 
femme, soit quil existe une forte probabilité que lenfant à naître soit atteint dune affection 
dune particulière gravité reconnue comme incurable au moment du diagnostic. » 
 
On distingue deux groupes dIMG : le premier ayant pour but le sauvetage maternel, 
notamment par exemple lors dune pré éclampsie très sévère ou un cancer de stade avancé 
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et au profil évolutif inquiétant (8) ; le deuxième visant à interrompre une grossesse dont le 
ftus serait atteint dune maladie grave et incurable voire létale. 
Quand lIMG est envisagée afin de préserver la santé maternelle, léquipe 
pluridisciplinaire chargée dexaminer le dossier de la patiente devra comprendre au moins : un 
gynécologue obstétricien membre expert d'un CPDPN, un spécialiste concerné par la 
pathologie maternelle, un médecin choisi par celle-ci ou une personne qualifiée par elle tenue 
au secret professionnel pouvant être un assistant social ou un psychologue (9). 
Lorsque lIMG est envisagée pour anomalie ftale, la demande de la patiente devra 
être examinée par un CPDPN. Un médecin choisi par la patiente pourra être associé à la 
concertation. Si au terme de celle-ci il apparait à deux médecins du CPDPN quil existe une 
forte probabilité que lenfant à naître soit atteint dune pathologie dune particulière gravité 
reconnue comme incurable au moment du diagnostic, ceux-ci établissent une attestation 
autorisant lIMG. Chaque dossier sera étudié précisément par le CPDPN et lavis consultatif 
délivré se doit dêtre documenté et étayé par les examens complémentaires auxquels on aura 
eu recours. 
 
Il nexiste pas de liste mentionnant les indications ftales dIMG, chaque situation 
médicale étant étudiée comme un cas singulier dans son contexte familial et environnemental. 
Une information claire loyale et explicite devra être donnée à la patiente et au couple à 
chaque étape de la réflexion (10). Le CPDPN sassurera quelle soit bien comprise. LIMG 
sera réalisée à la demande de la patiente, sans nécessiter laccord du conjoint bien que celui-
ci soit évidemment préférable. Le consentement de la patiente sera recueilli par écrit. 
Enfin, un délai de réflexion dau moins une semaine devra être accordé à la patiente 
avant de décider dinterrompre ou de poursuivre sa grossesse (10). 
 
2.5. ORGANISATION DES CPDPN 
 
Les centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal (CPDPN) ont été créés par la loi 
de bioéthique de 1994 reprise par la loi du 6 août 2004. Ils fonctionnent depuis 1999. Ils 
coordonnent et encadrent les activités de diagnostic anténatal. Ils sont soumis à lévaluation et 
régis par lagence de la biomédecine. 
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Leurs missions sont définies (art. R. 2131-10 du CSP) de la manière suivante : 
- favoriser laccès à lensemble des activités de diagnostic prénatal et assurer un 
pôle de compétences cliniques et biologiques au service des patients et des 
praticiens ; 
- donner des avis et des conseils, en matière de diagnostic, de thérapeutique et de 
pronostic, aux cliniciens et aux biologistes qui sadressent à eux ; 
- organiser des actions de formation théorique et pratique destinées aux praticiens 
concernés. 
 
Le CPDPN est agréé par lagence de la biomédecine pour une durée de 5 ans. Il est 
hébergé par un établissement de santé public ou privé à but non lucratif qui regroupe sous 
son autorité des compétences diverses, comprenant au moins un service de gynécologie 
obstétrique avec un gynécologue-obstétricien, un échographiste spécialisé en explorations 
prénatales, un pédiatre néonatalogiste et un généticien (art. R. 2131-12 du CSP). Dautres 
praticiens pouvant ne pas exercer dans létablissement sont indispensables à savoir,  un 
psychiatre ou psychologue, un foetopathologiste, et des biologistes agréés dans les 
différentes spécialités nécessaires aux explorations ftales les plus habituelles. 
 
Les modalités de consultation et de fonctionnement des CPDPN sont décrites dans les 
articles R. 2131-16 à -22 du CSP. Le CPDPN a un rôle consultatif. Il pourra être sollicité à la 
demande de la patiente ou du couple mais aussi par un médecin extérieur au CPDPN, un 
médecin traitant ou un médecin participant aux activités du CPDPN. 
Lorsquun autre CPDPN est sollicité pour un second avis, tous les éléments du dossier 
doivent lui être fournis ainsi que les résultats de la première concertation. 
Toutes les données des CPDPN doivent être archivées et transmises de façon 
annuelle à lagence de la biomédecine en respectant la confidentialité des informations. 






3. SYMBOLIQUES ET ENJEUX DE LIMG 
 
3.1.  DE LENFANT IMAGINAIRE A LENFANT REEL 
 
La grossesse et la naissance sont des évènements sacralisés par la société qui ainsi se 
perpétue. Depuis toujours, les parents rêvent de lenfant parfait, lenfant idéal.  
Nous vivons actuellement dans une société de performance où un culte est voué à la 
beauté. Il faut exceller dans tous les domaines de notre vie. Le diagnostic prénatal est un outil 
venant renforcer cette tendance normative des sociétés et qui influence le comportement des 
futurs parents(11). La biologie et la médecine associent depuis longtemps létat de santé 
normal comme opposé à létat pathologique. 
Cette obsession de la normalité a donné naissance au fantasme de lenfant idéal. Lenfant 
réel nest jamais comme lenfant idéal dont ils rêvent. Cependant le deuil de lenfant idéal est 
rapidement fait à la naissance sauf quand cet enfant est atteint dune maladie grave où il nest 
plus idéal mais imparfait(12). Véronique Bitouzé dans « le ftus, un singulier patient » 
écrit (13): « la mauvaise nouvelle à annoncer fait irruption avec violence dans le domaine du 
rêve et de limaginaire. Elle ressemble à un cauchemar qui devient réalité de manière dautant 
plus effrayante que le malade dont on parle nexiste pas encore réellement. Lenfant 
imaginaire de la femme entre en conflit avec le ftus réel seulement pour le médecin. »  
Parfois même, la vie intra-utérine est personnifiée, le ftus sexué et prénommé. Les 
parents oublient la dimension médicale de lexamen échographique. Ils viennent voir leur 
« bébé » que léchographie 3D magnifie tel un modèle photo lors dun shooting.  
Avec les progrès de limagerie ftale, lutérus maternel, opaque, mystérieux, protégeant le 
ftus des agressions extérieures devient peu à peu transparent (14). Le ftus devient patient 
que lon peut examiner, parfois traiter, le patient dans le patient. Quand une anomalie est 
diagnostiquée en anténatal, ce passage de lenfant imaginaire à lenfant réel se fait de façon 
anticipée et brutale. Fernand Daffos, pionnier de la médecine ftale dit à ce sujet : « Un ftus 
qui a des chances de survie sera plus volontiers appelé « enfant » alors quun ftus dont le 
pronostic est très péjoratif sera plutôt désigné sous le terme de « ftus », rendant sa réalité 
future encore plus improbable dans lesprit de tous. »(15) 
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Mais il paraît indispensable de souligner quen donnant le choix aux parents et aux mères 
de poursuivre ou dinterrompre leur grossesse, le diagnostic anténatal nourrit  ce rêve de 
lenfant idéal que chacun porte en lui(16). 
 
3.2. DIFFICULTE DE LANNONCE DUNE PATHOLOGIE 
 
Lannonce dune anomalie ftale est un moment redouté de tous, du praticien comme de 
la famille. Personne na envie de la vivre ou dy participer et pourtant chacun y est exposé en 
tant que soignant ou en tant que patient. 
La façon dont va être intégrée cette violente nouvelle est essentielle pour le reste de la 
prise en charge de la patiente et de sa grossesse. La famille comprend alors que son projet 
denfant parfait va être bouleversé et limaginaire rompt définitivement et douloureusement 
avec le réel. 
Lenvironnement, le contexte, la personne qui annonce, lempathie avec laquelle elle la 
formule, les mots employés, ont une importance capitale pour celui qui la reçoit car ils 
resteront à jamais gravés dans sa mémoire. Cest ainsi que les futurs parents répercuteront 
linformation à leur famille en restituant lespace lieu et lespace temps. 
 
On peut distinguer deux situations, deux cadres de lannonce : la patiente qui se voit 
annoncer une malformation ftale dans le contexte dune échographie de routine et qui ny 
est absolument pas préparée, et celle chez laquelle, de par son histoire familiale, une 
anomalie est recherchée car potentiellement attendue. Pour cette dernière, la possibilité que 
lenfant soit atteint dune maladie a été envisagée et celle-ci sy est préparée. Elle attend de 
léchographie dêtre rassurée et si tel nest pas le cas, son choix de poursuivre ou non la 
grossesse a été anticipé. Parfois le retentissement fonctionnel de la maladie est connu et 
influence la prise de décision de la patiente, bien quelle nen soit pas moins difficile. 
Dans lautre cas, le diagnostic danomalie ftale est un véritable choc. Les parents ne sy 
sont pas préparés et se rendent à cet examen pour voir le « bébé » et attendent de nous que 
tout soit normal. Pour léchographiste, le but de lexamen est tout autre et consiste en une 
étude minutieuse du ftus afin de déceler déventuelles anomalies. Il existe un véritable fossé 
entre lattente des parents et lexpertise du soignant. Bien souvent ce dernier nest pas un 
spécialiste du diagnostic anténatal et ne fait pas le diagnostic complet de lanomalie mais son 
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attention doit se focaliser sur la recherche de signes dappel de malformations qui sils sont 
présents doivent nécessiter un second avis. Il est loin dêtre évident pour celui qui décèle 
quelque chose de lannoncer aux parents alors que le diagnostic nest pas encore établi. 
Comment expliquer ce que lon voit sans trop alarmer, mais en y accordant limportance quil 
se doit ? Etre préoccupé sans être défaitiste, être rassurant sans minimiser ? Quelles 
informations donner quand lattention des parents est pendue à nos lèvres et que les 
questions se bousculent dans leur tête sur la gravité, le pronostic, les traitements possibles, la 
viabilité, le retentissement sur la vie quotidienne à anticiper ? 
 
Lannonce est difficile. La grande diversité des malformations et des maladies ainsi que 
lincertitude des diagnostics et des pronostics compliquent la tâche des soignants. Chacun a 
sa façon de procéder bien établie pour certains, plus improvisée pour dautres, mais dans tous 
les cas elle se doit dêtre la plus claire et la plus informative possible pour quune relation de 
confiance continue à sinstaurer entre les parents et le soignant. Il ny a pas dannonce idéale 
mais des maladresses grossières à éviter(17). 
La circulaire du 18 avril 2002(18) relative à laccompagnement des parents et à lannonce 
pré- et postnatale dune maladie ou dune malformation donne quelques règles de bonne 
pratique en terme dannonce. Les parents ont le droit à la vérité, et attendent de nous une 
attitude humaine et sincère. Si la situation nécessite des examens complémentaires, ceux-ci 
doivent être obtenus dans les meilleurs délais afin de confirmer ou dinfirmer les premières 
constatations et laisser le moins possible  les parents dans lincertitude. La réflexion autour du 
cas doit être collégiale et laccès aux pratiques de diagnostic anténatal est simplifié grâce aux 
CPDPN. 
Un accompagnement spécifique doit être proposé aux parents sans oublier de faire 
participer le médecin traitant qui est pour eux un soutien fondamental. 
Lannonce doit se faire dans le calme et en toute intimité, lasepsie verbale est de mise afin 
que les mots employés ne laissent dempreinte psychologique définitive, que le diagnostic soit 
confirmé ou infirmé. 
 Le temps accordé à lentretien doit dépasser le temps imparti à léchographie de routine et 
laisser possible la réflexion et lexpression des parents vis-à-vis des éléments qui leur ont été 
donnés, afin dinstaurer un climat de confiance nécessaire à lintégration de cette nouvelle, et 




3.3. INFORMATION ET CONSENTEMENT ECLAIRE DE LA FEMME ENCEINTE 
 
Le diagnostic danomalie ftale a été posé et expertisé par le CPDPN. Il convient 
maintenant dinformer de façon claire, loyale, explicitement et objectivement le couple afin de 
les mener vers la réflexion suivante : poursuivre ou interrompre la grossesse. 
Lagence de la biomédecine a publié en février 2009 des recommandations 
professionnelles sur le fonctionnement des centres pluridisciplinaires de diagnostic prénatal. 
Celles-ci détaillent le contenu et la forme de linformation : 
« Une information claire, loyale et appropriée sur toutes les étapes de la prise en charge, 
en particulier sur le diagnostic évoqué et le pronostic ftal, est donnée aux personnes 
concernées au cours de ces entretiens, leur permettant de participer à la prise de décision. 
Chaque technique est présentée avec ses chances de succès et ses limites, la pénibilité et 
les contraintes, notamment dordre matériel, financier ou psychologique, quelle peut entraîner. 
Sont exposés les effets secondaires et les risques potentiels à court et à long terme. » 
« Après les premières délibérations, des informations complémentaires sont données, 
notamment : 
- Les résultats de la concertation bioclinique préalable accompagnés des éléments qui 
ont permis de les établir, 
- En cas de poursuite de la grossesse, une information sur lévolution de celle-ci et sur 
létat de santé et lévolution attendue du ou des nouveau-né(s). » 
« Léquipe pluridisciplinaire sassure que les informations ont bien été comprises, que la 
femme ou le couple a pu poser les questions quelle ou il souhaitait et quelle ou quil a obtenu 
des réponses à ces questions. Il est fait appel si nécessaire à un interprète.  
Léquipe médicale doit être en mesure dapporter la preuve que cette information a été 
donnée et de prouver ladhésion de la patiente à ces actes. 
Chaque fois que cela est possible un document écrit doit être fourni comme support de 
cette information. » 
La loi du 4 mars 2002 relative aux droits des malades mentionne que chaque personne 
doit être en mesure de comprendre et de sapproprier linformation médicale. Ceci serait la 
base du choix et du consentement éclairé. 
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Linformation médicale doit être donnée à la femme enceinte et si elle le souhaite à son 
compagnon car cest elle qui détient le pouvoir décisionnel, bien que lavis du conjoint doit être 
sollicité autant que possible (CSP Art L-2212-4) mais il nest que facultatif (Arrêt du Conseil 
dEtat du 31/10/1980). Il est clair que des situations discordantes où les avis des parents 
divergent compliquent la prise en charge. Ces situations doivent être désamorcées le plus tôt 
possible et nécessitent un temps découte privilégié afin den faire le diagnostic. 
En toute connaissance de cause ou plutôt en ayant connaissance et en ayant compris les 
alternatives possibles et le pronostic envisageable pour cet enfant à naître dans les limites des 
prédictions médicales, le couple ou la femme décidera de poursuivre sa grossesse ou davoir 
recours à une IMG. 
Si la décision dinterruption médicale de grossesse est prise, joint à lattestation de deux 
médecins confirmant la forte probabilité que lenfant à naître soit atteint dune maladie 
incurable ou dune particulière gravité, un consentement écrit de la femme enceinte est 
nécessaire à la mise en uvre de lIMG. 
 
3.4. LE CHOIX DE LIMG 
 
Le diagnostic est tombé tel un coup de poignard et a mis fin au fantasme de lenfant idéal 
laissant place à lenfant anormal ou plutôt hors norme. 
Lannonce et les explications ont été données sur la pathologie suspectée, son pronostic 
envisageable et ses caractères prévisibles dévolution. La possibilité dun traitement a été 
évoquée, parfois maladie génétique incurable ou malformation irréversible ou encore 
traitement envisageable mais potentiellement à risque. 
Le CPDPN a remis son avis et maintenant laisse aux parents le libre choix de poursuivre 
ou dinterrompre cette grossesse. Le choix serait plutôt interrompre ou ne pas interrompre car 
la poursuite de la grossesse semble lévolution naturelle de celle-ci. 
 
Le principal élément décisionnel entrant en compte est bien évidemment le type 
danomalie et son pronostic, pouvant aller de gravissime et létal à incertain. Dautre part, la 
façon dont est perçu le handicap par les parents entre également dans la réflexion et nest pas 
proportionnel à la gravité de la maladie. On peut prendre pour exemple une déficience 
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physique comme labsence dun membre qui peut être plus péjoratif pour la famille, alors que 
cela nengage pas le pronostic vital de lenfant et que son pronostic fonctionnel sera 
compensé par ses autres membres, quune cardiopathie complexe pouvant peut être savérer 
incurable et létale. 
Nous ne parlerons pas non plus de la religion, de lethnie, de la culture qui interfèrent 
également beaucoup dans la prise de décision mais quil est difficile de mesurer ou 
dapprécier objectivement tant les convictions personnelles sont discutables et propres à 
chacun. 
 
On peut cependant imaginer que le niveau socio économique familial conditionne la prise 
de décision. Il paraîtrait logique quune famille nombreuse en difficulté financière tende plutôt 
vers linterruption de grossesse car naurait pas les ressources émotives et pécuniaires pour 
accueillir cet enfant. A linverse, les milieux sociaux les plus défavorisés ont-ils le même accès 
au dépistage et ne peuvent-ils pas mal interpréter les risques de lenfant à naître ? Rappelons 
tout de même les missions du dépistage qui sont dêtre accessibles à tous et dans les mêmes 
conditions, et où linformation doit être délivrée de façon intelligible pour être à la portée de 
tous. 
 
Dautres facteurs ont une importance majeure dans le choix : la pression de la société, 
linfluence du discours médical et le sentiment de culpabilité. 
Alors que les examens de dépistage sont obligatoirement proposés mais non obligatoires, 
linterruption médicale de grossesse se fait à la demande de la patiente. La société actuelle 
nencourage pas la poursuite de grossesse. Les handicapés sont malheureusement que trop 
peu intégrés parmi nous et bien souvent pointés du doigt et lobjet de moqueries. Comment 
souhaiter cette vie-là pour son enfant ? 
Léquipe médicale se doit daccompagner la réflexion, de répondre aux interrogations et de 
conseiller les parents sans jamais prendre parti. Les mots employés, la façon dont sont 
présentés le diagnostic et le pronostic vont influencer les parents. Cest pourquoi le discours 
médical doit être le plus neutre possible et doit conserver son objectivité tout en pesant le pour 
et le contre dans chaque cas. Malheureusement cela est difficile daccompagner sans orienter, 




Enfin la culpabilité. Quelle se porte sur le fait davoir conçu un enfant anormal, sur une 
interruption de grossesse, ou envers lenfant lui-même car lui donner naissance signifierait le 
faire souffrir dans une société peu accueillante, ce sentiment va jouer un rôle fondamental. 
Chacune évaluera la situation la plus acceptable pour elle. 
 
Il nexiste pas de solution idéale. A chacune de faire le choix qui sera pour elle le plus 
facile à assumer sans trop de culpabilité. Au corps médical et à la société de respecter cette 
décision personnelle ne se rapportant en rien à légoïsme. Certaines choisissent de ne pas se 
poser de question et en pleine conscience ne se soumettent pas aux tests de dépistage. Ne 
pas sy soumettre cest ne pas sexposer au choix. 
 
 
4. IMPACTS DU DIAGNOSTIC ANTENATAL 
 
4.1. CONSEQUENCES DE LANNONCE DU DAN SUR LES PARENTS 
 
Alors que le diagnostic anténatal est de plus en plus performant, alors que les techniques 
de cytogénétique ne cessent de découvrir de nouveaux gènes rendant possible une plus 
grande prédictivité dans les caractéristiques de lenfant à naître, et que le dépistage se 
généralise, il serait bon de sinterroger sur ses conséquences néfastes sur les parents. 
 
En France, la surveillance périnatale est assez poussée même chez les femmes sans 
facteurs de risque. Le dépistage est donc très sensible mais amène également un taux plus 
élevé de faux positifs. 
On peut considérer que dans 5% des échographies de routine, une anomalie sera 
détectée, à lorigine dune cascade dexamens complémentaires. Parmi toutes les 
échographies  « pathologiques », 15% révèleront une pathologie à la naissance et dans les 
85% restants, les patientes resteront inquiètes. (19) 
  La grossesse est un état de vulnérabilité sur le plan psychique et émotionnel et 
lannonce dune anomalie échographique même si peu spécifique et isolée (soft markers) 
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comme une mesure de clarté nucale un peu augmentée, des os propres du nez courts, un 
fémur raccourci ou une dilatation des ventricules latéraux isolée par exemple, est pourvoyeuse 
de stress et danxiété. (20-25) 
En effet, la grossesse est une étape importante dans les processus de structuration de 
lidentité de la femme et des représentations quelle se construit de son enfant. (19) 
Il a également été démontré que le stress et lanxiété pendant la grossesse 
augmentaient le risque de dépression maternelle (26) et que ceux-ci pouvaient influencer la 
mise en place des interactions mère-enfant et lattachement maternel futur (27). 
Une étude réalisée au CHU Pitié-Salpêtrière a évalué limpact de la découverte dune 
anomalie ftale, quand celle-ci a été infirmée, sur les interactions mère et enfant à la 
naissance et à deux mois du postpartum. Des différences significatives ont été retrouvées 
concernant lallaitement maternel plus fréquent dans le groupe témoin ; que dans le groupe où 
une anomalie ftale a été suspectée, linstinct maternel, et laffection portée à lenfant ont été 
évaluées supérieures dans le groupe témoin, à linverse la surprotection maternelle est 
supérieure dans le groupe anomalie (28). 
 
Il ne faut donc pas banaliser le dépistage anténatal. Une suspicion portant sur lintégrité 
physique et mentale de son futur enfant vient interrompre le processus de construction de la 
représentation maternelle de lenfant à naître et pourrait avoir de lourdes conséquences sur la 
relation future mère-enfant et le devenir maternel. (29) 
 
 
4.2. CONSEQUENCE DU DAN SUR LA SOCIETE 
 
Le diagnostic anténatal, en dépistant tôt dans la grossesse des anomalies ftales rend 
possible linterruption médicale de grossesse. Quelles conséquences pour la société ? 
Tout dabord, en diagnostiquant des anomalies potentiellement létales ou à haute 
morbidité, ou en permettant une prise en charge thérapeutique précoce et adaptée des 
nouveaux nés concernés, les pratiques de diagnostic anténatal ont permis de réduire 
considérablement la mortalité périnatale. Plus dun quart de la mortalité infantile dans la 
première année de vie était due à des anomalies ftales. (30) 
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Les pays ayant développé le DAN et permettant le recours à linterruption médicale de 
grossesse ont vu leur taux de mortalité périnatale considérablement diminuer (31) à linverse 
des pays ayant des politiques plus restrictives davortement (32). 
 
On peut également discuter dun intérêt économique aux pratiques de diagnostic 
anténatal. En effet, celles-ci auraient pour but dinformer et de préparer les parents à laccueil 
dun enfant différent, de permettre un traitement in utéro et un accouchement dans une 
structure adaptée à laccueil et à la prise en charge néonatale précoce du nouveau-né par des 
spécialistes, permettre dans certains cas une interruption médicale de grossesse et 
transmettre ces informations pour un libre choix éclairé des parents vis-à-vis de ces 
possibilités, mais ne pouvons-nous pas en dégager un enjeu économique ?(33) 
Il apparaîtrait que le coût des techniques dexploration anténatales comme lamniocentèse 
ou le dosage de lalpha-ftoprotéine serait compensé par les bénéfices économiques réalisés 
en cas de diagnostic de syndromes de Down et des Spina bifida, au regard des coûts 
engendrés par laménagement de structures daccueil, déducation et daccompagnement de 
ces mêmes enfants(34). Il est donc économiquement favorable de réduire le nombre de 
naissances dhandicapés qui coûtent cher à lEtat sur le plan de la santé et de laide sociale. 
Peut-on dans ces conditions distinguer ces pratiques de la notion deugénisme, de 
discrimination des minorités ou de déterminisme génétique ? Le diagnostic anténatal prévient-
il le handicap dans une optique de santé publique ou est-ce un moyen de sélection des 
individus ? La frontière est mince. 
 
Quand une interruption médicale de grossesse est réalisée, on veut éviter la naissance 
dun bébé déficient. On empêche la naissance dun enfant qui pourrait être handicapé. Le 
postulat est donc le suivant : quelquun de différent ne pourrait pas avoir de vie satisfaisante ? 
Cela signifie-til que sa vie ne vaut pas la peine dêtre vécue ? Quelle sera chargée de 
souffrance quon veut lui épargner ? Qui est-on pour juger de sa qualité de vie future et la 
manière dont il la percevra ? On peut également se demander si ce qui serait insupportable 
pour les parents le serait également pour lenfant. (35) 
Comment peut-on expliquer le paradoxe médical qui fait que lon cherche à éliminer des 
ftus atteints dune anomalie alors que de lautre côté on sacharne à maintenir en vie des 
bébés qui nauraient pas survécu sans les nouvelles technologies médicales. (36) 
21 
 
Les tenants et les aboutissants du diagnostic anténatal provoquent et condamnent la 
stigmatisation à la fois, la provoquent en permettant lIMG et la condamnent en préparant 
larrivée dun nouveau-né attendu comme différent. Ce paradoxe est bel et bien présent et 
aucun retour en arrière nest possible. Serions-nous prêtes à poursuivre nos grossesses sans 
aucun dépistage ? La réponse est non à lheure actuelle. 
Il nous faudra donc être vigilant à ce que les programmes de santé publique ne violent pas 
les principes fondamentaux des droits de lhomme et de la justice sociale dans la course à 
lamélioration de la santé des enfants et de leurs mères. (37) 
 
4.3. EVOLUTION DES MENTALITES ET CONSEQUENCES SUR LA PRATIQUE 
 
Louis Portes, président de lOrdre des Médecins, déclarait en 1950 : « Tout patient est et 
doit être pour lui (le médecin) comme un enfant à apprivoiser, non certes à tromper  un 
enfant à consoler, non pas à abuser  un enfant à sauver, ou simplement un enfant à guérir à 
travers linconnu des péripéties » (38). Cette citation fait clairement référence à la notion de 
paternalisme qui régissait la médecine. Le médecin « ordonnait » et le patient était attentif aux 
propositions du médecin. Il nétait pas dans la situation de faire un choix et le consentement 
éclairé navait pas sa place dans la relation médecin-malade. La décision revenait au corps 
médical tout en répondant à cette maxime connue de tous dHippocrate de Kos : « Avoir dans 
les maladies deux choses en vue : être utile ou du moins ne pas nuire ». 
Cette conception de la médecine est aujourdhui obsolète. La loi du 4 mars 2002 relative 
aux droits des patients mentionne les notions suivantes : libre choix, consentement éclairé, 
information et éducation du patient. Le médecin décide avec le patient de ce qui est bon pour 
lui, il veut et doit tout savoir. La réussite du traitement est conditionnée par la confiance et le 
respect mutuel qui sont les maîtres mots de la relation médecin malade. 
 
Mais tout progrès a ses revers. Les rapports avec les familles se sont malheureusement 
dégradés et une dimension médicolégale sy est ajoutée. 
Concernant le diagnostic anténatal, Roger Henrion, dans une chronique historique 
présentée le 8 novembre 2011 (le diagnostic prénatal : le temps des pionniers) écrit (6) : 
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« De toujours confiants à lorigine, comprenant les difficultés du diagnostic et admettant la 
possibilité déchec, les couples sont devenus de plus en plus anxieux et de plus en plus 
exigeants. La suspicion sest installée. Ce qui était un espoir et un service est devenu un dû. 
En fait les publications médicales reprises dans les médias ont peu à peu ancré dans lesprit 
des parents lidée que toute malformation pouvait être dépistée, devait lêtre et devait aboutir à 
la meilleure décision, en général celle quils souhaitent. » 
En cette période de crise marquée par des décisions judiciaires mettant en cause le 
diagnostic échographique de malformations ftales, sans oublier laugmentation des primes 
dassurance qui en a découlé, le comité national technique de léchographie de dépistage 
prénatal a voulu promouvoir une politique dassurance de qualité de léchographie de 
dépistage et développer une stratégie dinformation du public sur lintérêt et les limites de 
léchographie ftale.(39) 
 
Lexercice du diagnostic anténatal est donc une pratique compliquée ; en développant ses 
techniques, elle a fait devenir le ftus un véritable patient que lon peut (doit) diagnostiquer et 
soigner. Aucune place nest accordée à lincertitude. Cest pourquoi il est nécessaire den 
définir clairement les limites auprès des parents afin déviter des situations, déjà difficiles 
émotionnellement, qui savèreraient compliquées à désamorcer. 
 
4.4. LES SOINS PALLIATIFS DU NOUVEAU-NE 
 
Le diagnostic danomalie ftale expose les parents et les cliniciens à faire face à la 
question suivante : interrompre ou non la grossesse ? 
Beaucoup de parents optent pour lIMG. Depuis quelques années, les soins palliatifs 
offrent une alternative à linterruption de grossesse quand lanomalie détectée est létale. 
Toujours en laissant de côté les convictions de chacun, qui sont ces parents qui souhaitent 
accompagner leur bébé dans lévolution naturelle de la maladie ? 
 
En lisant des avis postés sur des forums, ce qui ressort principalement cest lavant 
« annonce ». La grossesse a été investie, les projets ont été construits, le couple chemine 
progressivement vers la construction de leur parentalité. Le diagnostic vient bousculer leurs 
23 
 
projets de famille idéale et ils doivent repartir, reconstruire avec cela. La brutalité de la 
séparation induite par lIMG ne leur convient pas et ils souhaitent accompagner la vie de leur 
enfant aussi courte soit-elle. Il ne sagit pas dattendre la mort mais plutôt de profiter de tous 
les moments à vivre avec leur enfant. Construire une vie familiale autour de ce bébé est leur 
but principal.  
Accompagner lenfant cest laccomplissement de sa parentalité, construire des souvenirs 
en famille mais aussi sexposer à la violence du deuil du tout petit juste après la maternité. Le 
soutien des parents est primordial dans cette démarche. De plus en plus dassociations voient 
le jour et permettent aux parents déchanger avec dautres couples ayant vécu une histoire de 
vie similaire. 
 
Cependant, face à cette demande des parents, ces nouvelles pratiques soulèvent des 
interrogations. 
La loi Kouchner du 4 mars 2002 relative aux droits des malades et à la qualité du système 
de santé et la loi Léonetti du 22 avril 2005 relative aux droits des malades et à la fin de vie 
proposent un cadre aux soins palliatifs. 
Leuthanasie est interdite, on ne peut provoquer délibérément la mort et lobstination 
déraisonnable est proscrite. Le médecin na pas le droit de faire mourir mais peut laisser 
mourir si la maladie évolue irrémédiablement vers cette issue. Soulager les souffrances est le 
devoir de chacun en vue de préserver la qualité de vie et de sauvegarder la dignité du 
mourant. 
Le nouveau-né nest pas un patient comme les autres. Lautorité parentale sexerce sur lui 
mais en ce qui concerne la limitation des traitements, la décision médicale collégiale en 
discussion avec les parents bien sûr se substitue à lautorité parentale. 
La douleur du nouveau-né est difficile à évaluer, alors comment soulager ses 
souffrances ? Un débat existe également concernant lalimentation du nouveau-né. A partir de 
quand cette alimentation artificielle entre dans le cadre de lobstination thérapeutique ? 
Prédire dune anomalie quelle est létale, nous tentons de le faire mais prévoir la date, 
lheure, ou le lieu du décès est impossible et soulève plusieurs problèmes. 
Certains y voient un enjeu économique car les soins prodigués coûtent cher mais aussi 
parce quon ne sait pas combien de temps il faudra les prodiguer ; laccueil de ces bébés 
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nécessite des lits dhospitalisations et des équipes compétentes à leur prise en charge et à 
laccompagnement des parents. 
Il faut former et préparer les parents à toutes les éventualités y compris le retour à domicile 
et même le décès à domicile. 
Former et préparer le personnel de néonatologie à laccompagnement et aux soins 
palliatifs devient une urgence dans ce contexte bien que nous nayons que peu de recul vis-à-
vis de ces pratiques. 
 
Choisir de poursuivre sa grossesse cest accomplir son devoir de parentalité pour certains 






5.  PROBLEMATIQUE 
 
Les malformations congénitales au sens strict concernent 2 à 3% des nouveaux-nés 
vivants  et 20% des ftus mort-nés(1). Les malformations invalidantes représentent 50% des 
malformations. Sans dépistage et sans prévention, cest 7 500 à 8 000 enfants par an qui 
naîtraient avec un handicap grave lié à une ou plusieurs malformations. 
On peut disserter longuement sur les enjeux philosophiques, éthiques et sociétaux mais 
aussi cliniques de ces pratiques. Tel nest pas lobjet de notre travail aujourdhui mais ils 
restent au premier plan des préoccupations des praticiens et des politiques. 
 
Nous pouvons décrire 2 conséquences au diagnostic anténatal. Dune part, il permet de 
mettre en évidence des anomalies et permettra dorganiser la prise en charge des enfants 
atteints. Dautre part, il permet lIMG dans certains cas. 
Quand il sagit daméliorer la prise en charge des enfants atteints dun RCIU par exemple, 
tout le monde saccorde pour vanter les bénéfices du DAN. Quand une maladie est curable 
mais nécessite une prise en charge lourde dans un centre spécialisé, préparer 
laccouchement dans une maternité de niveau 3 en vue de traiter lenfant est admis de tous. 
Préparer les parents à la naissance dun enfant porteur dune fente labiopalatine et 
programmer sa prise en charge à distance ne pose pas de problème.  
Il en est autrement pour les anomalies permettant daccéder à lIMG. Concernant le 
dépistage des anomalies létales ou des maladies dune particulière gravité et considérées 
comme incurables au moment du diagnostic, les avis sont controversés.  
 
Deux situations délicates de discordance entre les parents et les CPDPN voient le jour : 
soit la demande dIMG est faite par le couple alors que la notion dune particulière gravité nest 
pas reconnue par le comité (40), soit la découverte dune anomalie dune particulière gravité, 
létale, source de handicap ou de souffrance physique pour lenfant à naître pourrait découler 
sur une IMG mais pour laquelle les parents souhaitent poursuivre la grossesse. 
La demande parentale de poursuite de la grossesse alors que lenfant à naître est porteur 
dune affection dune particulière gravité représente 400 à 500 cas par an. Quelle simpose 
par pure conviction ou par désir daccompagner cet enfant dans la vie ou bien encore quelle 
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résulte dune impossibilité à vouloir décider dinterrompre la grossesse, il nous a paru 
intéressant détudier les données nationales des CPDPN à ce sujet pour, dune part savoir si 
les poursuites de grossesse et les IMG effectives concernaient les mêmes grossesses au 
niveau pathologies ftales, pronostic néonatal et terme de présentation du cas au comité 










Tous les CPDPN sont tenus de manière annuelle à réaliser un bilan de leur activité et 
ladresser à lagence de la biomédecine qui en retour,  publie une synthèse des rapports 
dactivité de tous les CPDPN de France chaque année. Les données recueillies et 
anonymisées sont tenues à la disposition des membres du CPDPN. Chaque patiente a donné 
son accord pour la communication et lutilisation des données de son dossier. 
Sont mentionnés sur le rapport annuel dactivité : 
- Les attestations délivrées en vue dune IMG, en précisant lindication et le terme de 
diagnostic. 
- Les refus de délivrer une autorisation dIMG par le CPDPN, en précisant pour chaque 
cas le type de pathologie, le terme de diagnostic, et lissue de grossesse. 
- Les grossesses poursuivies avec une pathologie ftale qui aurait pu faire autoriser 
une IMG  en précisant pour chaque cas, la pathologie, le terme de diagnostic et lissue 
de grossesse. 
- Les ftus avec une pathologie considérée comme curable et pouvant bénéficier dune 
prise en charge pré ou périnatale. 
- Le nombre dexamens ftopathologiques réalisés pour les IMG et les morts ftales in 
utéro spontanées. 
- Le nombre de prélèvements à visée diagnostique ou pronostique (amniocentèse, 
choriocentèse, cordocentèse, autres). 
- Le nombre déchographie de diagnostic. 
- Le nombre dautres imageries réalisées : scanner, IRM 
- Les gestes à visée thérapeutique réalisés. 
- Les gestes darrêt de vie in utéro réalisés. 
 
Notre étude sest intéressée aux  grossesses poursuivies alors quune IMG était recevable. 
Nous avons récupéré les données collectées par  lAgence de la Biomédecine du 1er janvier 
2005 au 31 décembre 2009. Il sagit donc dune étude multicentrique nationale rétrospective. 
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Nous avons recensé au cours de cette période détude 2339 grossesses poursuivies alors 
quune IMG était recevable par les CPDPN. 
Pour chaque cas analysé, nous avions connaissance du type de pathologie ftale 
suspecté en anténatal, du terme auquel le dossier été présenté au CPDPN, de lissue de la 
grossesse et de lannée où le dossier a été étudié.  
 
Nous avons secondairement exclu de létude : 
- Les grossesses gémellaires (n=68) 
- Les IMG possibles pour indications maternelles (n=5) 
-  
Au total, nous avons étudié 2266 cas de grossesses poursuivies alors quune IMG était 
recevable par les CPDPN. 
 
Par ailleurs, nous avons récupéré les données des IMG effectives réalisées par lensemble 
des CPDPN de France entre le 1er novembre 2004 et le 1er mai 2005 pour létude de 





Nous avons tout dabord défini pour chaque patiente : 
a) Lannée du diagnostic prénatal de lanomalie ftale séchelonnant de 2005 à 2009. 
 
b) Le type de pathologie ftale suspectée en anténatal que nous avons classé en 6 
catégories : anomalies chromosomiques ; malformation unique ; malformations 
multiples ; anomalie génétique ; indication obstétricale ; autres. 
 
 
c) La sévérité attendue du pronostic néonatal que nous avons classé en 5 groupes : 




Une anomalie létale était définie lorsque le risque de décès néonatal ou infantile était 
estimé à plus de 90%. Cela comprendrait par exemple les pathologies suivantes : 
anencéphalie, agénésie rénale bilatérale, nanisme thanatophore, hernie diaphragmatique 
avec hypoplasie pulmonaire sévère basée sur lIRM, trisomie 13 ou 18, malformation 
cardiaque complexe comme un ventricule unique, RPM du 2ème trimestre avec sévère 
oligohydramnios documenté, RCIU extrême et précoce 
Une morbidité dite substantielle était définie lorsque les chances de survie étaient 
estimées à plus de 10% mais quil était possible que cela nuise à la vie quotidienne. Nous 
entendons par là les pathologies suivantes : translocations déséquilibrées, les trisomies rares, 
les uropathies obstructives avec signes biochimiques ou échographiques dinsuffisance 
rénale, myéloméningocèles, les infections à cytomégalovirus avec signes cérébraux, 
monosomie X avec hygroma cervical ou autres anomalies structurelles, syndrome 
dimmobilisme ftal 
Le retard mental isolé correspondait à une anomalie du développement cognitif sans 
anomalie physique comme la trisomie 21 par exemple. 
Les pathologies de pronostic incertain constituaient un groupe hétérogène dans lequel 
la haute probabilité de survenue dune maladie grave est interprétée largement. Ce groupe 
intéresse notamment des maladies dans lesquelles la probabilité dun handicap sévère nest 
pas connu précisément comme par exemple lagénésie du corps calleux, les maladies 
dexpression tardive comme la maladie de Huntington, les maladies potentiellement curables 
mais concernant une famille ayant déjà vécu un échec de traitement, enfin les pathologies 
pour lesquelles il nexiste pas de consensus sur la sévérité du handicap comme 
lachondroplasie ou lagénésie dun membre. 
Le groupe inclassable a été rajouté pour ce travail, comprenant les cas pour lesquels les 
informations ne permettaient pas lévaluation du pronostic. 
 
d) Le terme auquel le dossier a été soumis au CPDPN que nous avons regroupé en 3 
trimestres de grossesse c'est-à-dire 1er trimestre de 0 à 14SA inclus, le 2ème trimestre 
de 15SA à 27SA inclus et le 3ème trimestre de plus de 28SA. Nous avons supposé que 
le terme auquel le dossier a été présenté en CPDPN se rapprochait du terme de 




e) Lissue de grossesse a été classée en 4 groupes : enfant vivant au dernier suivi, mort 
ftale in utéro, mort postnatale, issue non renseignée ou perdus de vue. La mort 
postnatale était définie par un décès survenant dans les 6 mois en moyenne. 
 
Est annexé à la fin de ce travail un classement non exhaustif des pathologies en fonction 
de leur pronostic attendu. 
 
Les différentes recherches réalisées dans notre étude étaient les suivantes : 
ü Caractéristiques générales de notre population de patientes avec poursuite de 
grossesse alors quune IMG était recevable : calcul de la fréquence, listage des 
anomalies  ftales dépistées par catégories de pathologie sur lensemble de la 
période de létude, répartition des groupes de sévérité et des termes de 
diagnostic, et issues de grossesse. 
 
ü Comparaison des groupes de pathologies, de sévérité, et de terme de 
diagnostic suivant que les patientes avaient poursuivi leur grossesse ou non 
afin didentifier certains facteurs susceptibles de favoriser la poursuite de la 
grossesse. 
 
ü Identification des groupes de pathologies, de pronostics, et de termes, à risque 
de mort postnatale ou de survie en cas de poursuite de grossesse, en en 
comparant les issues. 
 
Les analyses statistiques ont été réalisées avec le logiciel Stata 9.0 Software (Stata 
Corporation, Lakeway Drive, Texas, USA).  
 
Un modèle de régression logistique simple a été utilisé pour létude comparative entre 
poursuite de grossesse et IMG. La régression logistique est un modèle danalyse multi variée 
permettant destimer la force de lassociation entre la survenue dun évènement (poursuite de 
grossesse) et les facteurs susceptibles de linfluencer (type de pathologie, sévérité du 
pronostic, trimestre de discussion du cas) en comparaison avec le groupe IMG. La force de 
cette association a été quantifiée par un odds ratio ajusté avec un intervalle de confiance à 
95% (CI) en tenant compte de leffet simultané des autres facteurs. Les catégories de 
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pathologie, les pronostics attendus et les termes de diagnostic présentant la fréquence la plus 
élevée dIMG ont été pris comme référence. 
 
Concernant létude des issues de grossesse, nous avons utilisé le modèle de la régression 
logistique multinomiale. Celle-ci a pour objectif létude de variables dépendantes à plusieurs 
modalités. La régression logistique multinomiale a permis détudier la force de lassociation 
entre les différentes issues de grossesse (enfant vivant, mort postnatale et issue inconnue) et 
les facteurs susceptibles de les influencer (type de pathologie, sévérité du pronostic, et 
trimestre de grossesse) par rapport aux MFIU, lintérêt étant de savoir quels enfants naissaient 
vivants et quelle était leur survie attendue.  Des odds ratio ajustés ont été calculés selon les 
mêmes modalités. Les catégories de pathologie, les pronostics attendus et les termes de 



















7.  RESULTATS 
 
7.1. ANALYSE  DESCRIPTIVE : CARACTERISTIQUES DES POURSUITES DE 
GROSSESSE ALORS QUUNE IMG ETAIT RECEVABLE 
7.1.1. Nombres de cas par an 
 
Nous avons répertorié de 2005 à 2009 2266 poursuites de grossesse alors quune IMG 
était recevable. Le  nombre de cas par année est figuré dans le tableau ci-dessous : 
 
Tableau 1. Evolution du nombre dIMG et de poursuites de grossesse de 2005 à 2009. 





(source : INSEE) 
2005 385 6093 774355 
2006 385 6787 796896 
2007 453 6645 785985 
2008 480 6876 796044 
2009 563(+46%) 6993(+15%) 793420(+2%) 
 
 
Le nombre de grossesses poursuivies alors quune IMG était recevable a augmenté de 
46% de 2005 à 2009. Par ailleurs, le nombre dIMG réalisées a également augmenté de 15% 









Au point de vue catégorie de pathologie pour les grossesses poursuivies, on peut dire que 
celles-ci sont toujours à peu près réparties de la même manière en fonction des années : 
 




unique(%) multiple(%) génétique(%) obstétrical(%) autres(%) total(%) 
2005 98(25,4) 181(47) 49(12,7) 35(9,1) 11(2,9) 11(2,9) 385(100) 
2006 83(21,6) 192(49,9) 53(13,8) 32(8,3) 18(4,8) 7(1,8) 385(100) 
2007 99(21,9) 207(45,7) 67(14,8) 45(9,9) 23(5,1) 12(2,6) 453(100) 
2008 92(19,2) 223(46,6) 74(15,4) 39(8,1) 31(6,5) 21(4,4) 480(100) 
2009 111(19,7) 270(48) 95(16,9) 51(9,1) 25(4,4) 11(2) 563(100) 


























7.1.2. Description des groupes de pathologies 
 Nous avons classé à partir des données de lABM les 2266 cas de grossesses 
poursuivies en fonction du type de pathologie ftale suspectée et en voici le détail :  
 
Tableau 3. Détail des pathologies concernées par la poursuite de grossesse de 2005 à 2009. 
ANOMALIES CHROMOSOMIQUES : 
T21 220(45,5%) 
  T18 87(18%) 
  T13 25(5,2%) 
  Anomalies 
gonosomiques 38(7,9%) 45X sans détail 11 
  
45X et hygroma colli 3 
  
45X et anasarque 5 
  
45X et autre anomalie 
structurelle 9 
  
47XXY et ventriculomégalie 2 
  







Autres 113(23,4%) Autres trisomies 17 
  






Pallister Killian 4 
  
Autre anomalie chromosomique 4 
  
Sans précision 15 
Total 483(100%) 








Neurologique 462(43%) Anencéphalie 31 
  
Spina Bifida 54 
  
Hydrocéphalie majeure 58 
  
Anomalie corticale complexe 40 
  

















Anomalie complexe de la moelle épinière 25 
  
Sans précision 40 
Cardiologique 324(30,2%) Ventricule unique 27 
  
Anomalie conotroncale sévère 61 
  
Autre anomalie létale 160 
  
















Agénésie rénale bilatérale 26 
  
Reins multi kystiques+oligohydramnios 10 
  
Structure rénale anormale sans précision sur le 
liquide amniotique 19 
  
Dilatation des voies urinaires+oligohydramnios 1 
  
Dilatation des voies urinaires sans détail sur le 
liquide amniotique 1 
  
Valves de lurètre postérieur et insuffisance rénale 10 
  
Méga vessie 5 
  
Anomalie urinaire non spécifiée+oligohydramnios 
sévère 4 
  
Extrophie vésicale 7 
  
Ascite urinaire 2 
  
Syndrome de jonction 1 
  
Sans précision 16 
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Membre 45(4,2%) Nanisme létal 17 
  
Nanisme non létal 13 
  
Perte de fonction de 2 membres ou plus 12 
  
Perte de fonction d'un membre 3 











Autre anomalie isolée 51(4,8%) Omphalocèle géante 6 
  
Hernie diaphragmatique; hypoplasie pulmonaire 20 
  
Malformation adénomatoide kystique 4 
  
Anomalie complexe de la face 1 
  
Anomalie de paroi abdominale 9 
  
Ambigüité sexuelle; pathologie cloacale 3 
  
Ascite sans étiologie 1 
  
Autre malformation digestive 1 
  
Atrésie sophage 1 
  
Atrésie laryngée 1 
  
Perforation digestive compliquée 1 
  
Données insuffisantes 3 
Total 1073(100%) 



















Autres myopathies héréditaires 9 
Ostéochondrodysplasies 56 Achondroplasies 21 
  




Non détaillée 14 
Drépanocytose 15 
  Neurofibromatose 22 
  Syndromes polymalformatifs 





Maladie de Huntington 3 
  Autre maladie héréditaire 
neurologique 6 
  Maladie lysosomiale 3 
  X fragile 4 
  Anomalie du cycle de l'urée 3 
  Hémophilie 2 
  Thalassémie 2 
  Epidermolyse bulleuse 4 
  Hémochromatose 2 
  Malformations adénomatoides 1 
  Polykystoses rénales 5 
  Mucoviscidose 9 
  Risque augmenté de tumeurs 1 
  Autre maladie métabolique sans 
précision 6 
  Maladie mitochondriale 3 
   
Syndromes divers 21 BOR syndrome 2 
  
Syndrome de Meckel Gruber 3 
  




Aniridine congénitale 1 
  




Ftus Arlequin 1 
  
Maladie de Fanconi 1 
  
Maladie de Glanzman 1 
  
Syndrome d'Antley Bixler 1 
  
Syndrome d'Alagyle 1 
  
Syndrome d'Appert 1 
  
Syndrome de Raine 1 
  
Lipodystrophie Berardinelli 1 
  
Syndrome de holt oram 1 
  
Prader Willi 1 
Anomalie génétique sans précision 5 
  Total 202 




Total 108 RPM précoce 
       
     53 
  





Infection ftale 27 Toxoplasmose         8 
  
  
CMV       19 
  
Autres indications 35 
Oligohydramnios sévère 
non expliqué        10 
  
  
Exposition ftale à des 
agents tératogènes        18 
  
  
Pathologie des annexes 
ftales         3 
  
  
Données insuffisantes         4 
  Total 62 
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7.1.3. Description du pronostic 
 Comme nous les avons définies plus haut, on a distingué 5 groupes de pronostic 
néonatal attendu en fonction des pathologies ftales diagnostiquées en anténatal. 
 Nous avons observé une majorité de pronostic « morbidité substantielle » intéressant 
41% des grossesses poursuivies et environ 1 pathologie sur 3 est classée comme létale. Nous 
avons compté : 
- 776 anomalies létales soit 34,2% 
- 925 pronostics substantiels soit 40,8% 
- 195 retards mentaux isolés soit 8,6% 
- 200 pronostics incertains soit 8,8% 
- 170 inclassables soit 7,5%. 
 
Nous nous sommes ensuite intéressés au classement des pathologies en fonction du 
pronostic attendu : 
 





incertain inclassable total 
chromosomique 146 112 191 18 16 483 
unique 424 414 0 102 133 1073 
multiple 74 253 0 7 4 338 
génétique 11 118 4 63 6 202 
obstétrical 107 1 0 0 0 108 
autres 14 27 0 10 11 62 
total 776(34,2%) 925(40,8%) 195(8,6%) 200(8,8%) 170(7,5%) 2266(100%) 
 
 
Nous avons pu observer que dans les anomalies chromosomiques, presque la moitié 
des cas est classée dans retard mental isolé, correspondant principalement aux cas de 
trisomie 21 comme nous lavons vu plus haut. 
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De la même manière dans les retards mentaux isolés on a observé que ce ne sont 
quasiment que des anomalies chromosomiques toujours représentées par la trisomie 21. 
Enfin, les complications obstétricales pour lesquelles une IMG est recevable ont toutes 
été classées comme létales. 
 
7.1.4 Description du terme 
Nous avons recueilli dans nos données de lABM le terme auquel  le dossier a été 
présenté au CPDPN. Nous lavons apparenté au terme de diagnostic puisquils semblent 
proches. Comme nous les avons définis plus haut, nous les avons classés en 3 trimestres : 
 





7.1.5. Description issue de grossesse 
4 issues de grossesse étaient possibles : 
- Enfant vivant au dernier suivi : 1129 soit 49,8% 
- Mort ftale in utéro(MFIU) : 394 soit 17,4% 
- Mort postnatale(MPN) : 572 soit 25,2% dont 506 décès avant J28 de vie (22%) et 66 
décès tardifs (2,9%) 











7.2. ANALYSE COMPARATIVE IMG VERSUS POURSUITE DE GROSSESSE 
 
Nous avons ensuite comparé notre cohorte de 2266 poursuites de grossesse alors 
quune IMG était recevable, à la série du Professeur Marc Dommergues (41) concernant 2465 
cas dIMG au niveau des catégories de pathologie, du pronostic attendu et du terme du 
diagnostic. Nous avons réalisé pour cela une régression multinomiale simple dont voici les 
résultats. 
 
Tableau 6. Facteurs de risque de poursuite de grossesse alors quune IMG est recevable 









      
chromosomiques 1446 483 21,3 1 963 39,1 
malformation unique 1971 1073 47,4 1,4[1,1-1,6] 898 36,4 
poly malformations 576 338 14,9 1,9[1,5-2,4] 238 9,7 
génétique 360 202 8,9 1,6[1,2-2,1] 158 6,4 
obstétrical 269 108 4,8 0,78[0,57-1,1] 161 6,5 
autres 109 62 2,7 1,5[0,99-2,3] 47 1,9 
Pronostic 
      retard mental isolé 782 195 8,6 1 587 23,8 
létal 1551 776 34,2 2,5[2,0-3,2] 775 31,4 
substantiel 1744 925 40,8 2,2[1,7-2,9] 819 33,2 
incertain 349 200 8,8 2,7[2,0-3,8] 149 6 
inclassable 305 170 7,5 2,2[1,6-3,2] 135 5,5 
Trimestre 
      T1 733 175 7,7 1 558 22,6 
T2 2854 1295 57,1 2,6[2,2-3,2] 1559 63,1 





ü Groupes de pathologie 
Nous avons pris comme référence les anomalies chromosomiques car cest la pathologie 
pour laquelle on a observé proportionnellement le plus dIMG (39,1% du groupe IMG versus 
21,3% du groupe poursuite de grossesse). On observe plus de poursuite de grossesse dans : 
- Les poly malformations (OR=1,9[1,5-2,4]) 
- Les maladies génétiques (OR=1,6[1,2-2,1]) 
- Les malformations uniques (OR=1,4[1,1-1,6]) 
 
Pour les pathologies obstétricales et les autres, nous navons pas observé de différence 
significative entre les 2 groupes. 
 
ü Groupes de pronostics 
Le groupe retard mental isolé est pris pour référence car lIMG est plus fréquemment 
réalisée dans ce cas (23,8% des IMG versus 8,6% des poursuites de grossesse). On observe 
plus de poursuite de grossesse à tous les autres degrés de sévérité. 
 
ü Terme de diagnostic 
La référence choisie fut le premier trimestre où les IMG sont plus fréquentes (22,7% des 
IMG versus 7,7% des poursuites de grossesse). Un diagnostic réalisé plus tardivement, au 
2ème et au 3ème trimestre semblerait être fortement associé avec la poursuite de la grossesse 








7.3. ANALYSE COMPARATIVE DES ISSUES DES GROSSESSES 
POURSUIVIES 
 
Nous avons ensuite étudié les issues de grossesse de ces grossesses poursuivies alors 
quune IMG était recevable et nous les avons comparées aux MFIU. Pour cela nous avons 
utilisé un modèle de régression logistique multinomiale que nous avons décliné pour les 
différents types de pathologies, les degrés de sévérité et les termes de diagnostic. 
 
ü Groupes de pathologies 
 
Tableau 7. Comparaison des issues de grossesses en fonction des pathologies en cas de 
grossesse poursuivie. 
 









n=2266 n % OR [95%CI] n % OR [95%CI] n % OR [95%CI] n % 
Pathologies 
            
obstétrical 108 30 27,8 1 22 20,4 1 4 3,7 1 52 48,1 
chromosomiques 483 254 52,6 1,0[0,57-1,8] 70 14,5 2,0[1,1-3,7] 53 11 3,0[0,96-9,4] 106 22 
unique 1073 543 50,6 2,5[1,4-4,2] 322 30 5,7[3,2-10,2] 79 7,4 4,7[1,6-13,9] 129 12 
poly malformations 338 129 38,2 0,69[0,38-1,3] 107 31,7 2,9[1,6-5,6] 15 4,4 1,2[0,35-4,0] 87 25,7 
génétique 202 131 64,9 3,5[1,5-8,1] 43 21,3 9,5[3,9-23,2] 16 7,9 5,8[1,5-23,0] 12 5,9 
autres 62 42 67,7 2,7[1,0-6,9] 8 12,9 2,5[0,80-7,6] 4 6,5 3,8[0,74-19,1] 8 12,9 
 EV : enfant vivant au dernier suivi ; MPN : mort postnatale dans les 6 mois ; I : issue inconnue ; MFIU : mort ftale in utéro. 
 
Nous avons pris comme groupe de référence les complications obstétricales puisque 
nous avons observé le plus de MFIU dans ce groupe (48,1%).  
Les pathologies donnant plus denfants vivants que de MFIU sont : 
- Les anomalies génétiques avec un OR : 3,5[1,5-8,1] 
- Le groupe de pathologies autres (infections ftales, oligohydramnios non expliqué, 
exposition ftale à des drogues tératogènes, pathologie des annexes ftales ou 
données insuffisantes) avec un OR : 2,7[1,0-6,9] 
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-  Les malformations uniques avec un OR : 2,5[1,4-4,2]. 
En revanche, il ny a pas plus denfants vivants dans les groupes pathologies 
chromosomiques et les poly malformations que dans les complications obstétricales. 
 
Le décès postnatal est plus observé que les MFIU dans les pathologies ftales 
suivantes : 
- Les anomalies génétiques avec un OR : 9,5[3,9-23,2] 
- Les malformations uniques avec un OR : 5,7[3,2-10,2] 
- Les poly malformations avec un OR : 2,9[1,6-5,6] 
- Les pathologies chromosomiques avec un OR : 2,0[1,1-3,7] 
Pour le groupe autre pathologies, aucune différence entre le nombre de morts 
postnatales et de MFIU na été observée. 
 
Enfin, il y a plus dissues inconnues ou de perdus de vue que de MFIU pour : les 
anomalies génétiques avec un OR : 5,8[1,5-23] et les malformations uniques avec un OR : 















ü Groupes de pronostic 
 
Tableau 8. Comparaison des issues de grossesses en fonction des catégories de pronostic en 










n % OR [95%CI] n % OR [95%CI] n % OR [95%CI] n % 
Pronostic 
           
létal 204 26,3 1 296 38,1 1 52 6,7 1 224 28,9 
substantiel 532 57,5 4,9[3,5-6,8] 205 22,2 1,1[0,79-1,6] 66 7,1 2,4[1,5-3,9] 122 13,2 
retard mental isolé 144 73,9 13,8[7,4-25,4] 6 3,1 0,37[0,13-1,1] 25 13 4,3[1,9-9,9] 20 10,3 
incertain 154 77 14,5[6,6-32,0] 15 7,5 0,92[0,36-2,4] 22 11 7[2,7-18] 9 4,5 
inclassable 95 55,9 3,1[1,8-5,5] 50 29,4 1,0[0,57-1,9] 6 3,5 0,81[0,3-2,2] 19 11,2 
EV : enfant vivant au dernier suivi ; MPN : mort postnatale dans les 6 mois ; I : issue inconnue ; MFIU : mort ftale in utéro. 
 
Nous avons pris comme référence le groupe des anomalies létales, puisque la MFIU y 
est la plus fréquente (28,9%). Avoir un enfant vivant était beaucoup plus probable pour les 
pathologies autres que létales, surtout les retards mentaux isolés et les pronostics incertains 
(OR respectivement de 13,8[7,4-25,4] et 14,5[6,6-32,0]).  
Aucune différence significative na été montrée entre les morts postnatales et les MFIU. 
Les issues inconnues ou perdus de vue ont été plus fréquemment reportés en cas de 











ü Terme de diagnostic 
 
Tableau 9 : Comparaison des issues de grossesses en fonction du terme de diagnostic en cas 










n % OR [95%CI] n % OR [95%CI] n % OR [95%CI] n % 
Trimestre 
           
T1 53 30,3 1 35 20 1 11 6,3 1 76 43,4 
T2 599 46,3 4,5[3,0-6,9] 356 27,5 3,7[2,4-5,9] 91 7 3,2[1,6-6,5] 249 19,3 
T3 417 63,2 11,1[6,8-18,2] 141 21,4 5,7[3,4-9,5] 49 7,4 6,8[3,2-14,6] 53 8 
EV : enfant vivant au dernier suivi ; MPN : mort postnatale dans les 6 mois ; I : issue inconnue ; MFIU : mort ftale in utéro. 
 
Notre référence était le 1er trimestre de grossesse puisque nous avons observé le plus 
de MFIU pour ce terme (43,4%). 
Nous avons pu mettre en évidence plus denfants vivants pour des diagnostics faits au 
2ème trimestre (OR=4,5[3,0-6,9]) et encore plus au 3ème trimestre (OR=11,1[6,8-18,2]). 
Il en était de même pour les morts postnatales plus fréquentes pour le 2ème trimestre 
(OR=3,7[2,4-5,9]) et le 3ème trimestre (OR=6,8[3,2-14,6]). 
Les perdus de vue ont été plus rapportés en cas de diagnostic fait au 2ème trimestre 







8.  DISCUSSION  
 
8.1. DISCUSSION GENERALE  
 
Notre étude permet de faire un état des lieux en France sur les grossesses poursuivies 
alors quune IMG était recevable. Cest une étude nationale permettant lanalyse dune large 
cohorte rétrospective soit 2 266 cas sur 5 ans.  
 
Nous avons utilisé comme outil danalyse statistique la régression logistique. Cest un 
modèle danalyse multi variée explicatif couramment utilisé en épidémiologie. Le contrôle des 
biais de confusion est sa principale qualité. La régression logistique permet la quantification de 
lassociation entre lévènement étudié et chacun des facteurs linfluençant tout en tenant 
compte de leffet simultané des autres facteurs, sur lesquels lassociation estimée est dite 
« ajustée »(42). 
 
Malgré cela, notre étude cas témoins fait lobjet dun biais de recrutement. En effet,  nous 
avons comparé 2 266 poursuites de grossesses sur 5 ans de 2005 à 2009 à 2 465 cas dIMG 
effectives consécutives du 1er novembre 2004 au 1er mai 2005. Même si les effectifs 
paraissent comparables, la période de recrutement entre les 2 populations diffère. Pour 
corriger ce biais, il aurait été intéressant de recruter notre population témoin sur les 5 ans de 
2005 à 2009. Cela aurait nécessité de récupérer les données des 33 094 IMG effectives 
durant cette période pour en sélectionner un échantillon comparable. 
 
Le code de la santé publique (art. L.2131-2) prévoit que chaque CPDPN doit adresser un 
rapport annuel dactivité à lAgence de la Biomédecine où chaque issue de grossesse pour 
laquelle un CPDPN est intervenu (et ayant fait lobjet dun dossier dans le CPDPN) doit être 
connue. De ce fait, chaque CPDPN est très impliqué dans la communication des chiffres, et le 
recueil de données est exhaustif. 
Cependant, dans toute étude rétrospective, il y a une perte de données. Le nombre de 
perdus de vue est ici de 171 soit 7,5%. 
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Le recueil de données bien quexhaustif par rapport au nombre de cas, ne nous a permis 
dexploiter quun nombre limité ditems par dossier puisque nous disposions pour chaque cas 
seulement  de lannée durant laquelle le dossier a été soumis au CPDPN, de la pathologie 
concernant la grossesse, de lâge gestationnel au moment où le dossier a été soumis au 
CPDPN et de lissue de la grossesse.  
La qualité des données est variable. Certains items nétaient pas ou mal renseignés. 
Nous avons observé 136 cas pour lesquels le terme de diagnostic nétait pas renseigné (soit 
6%) et 170 cas pour lesquels la précision de la pathologie était insuffisante, ne permettant pas 
lévaluation correcte du pronostic (soit 7,5%).  
 
Concernant lissue de la grossesse : enfant vivant « au dernier suivi », il est difficile de 
connaitre précisément la durée du suivi. Le rapport annuel dactivité de chaque CPDPN est 
envoyé à lABM lors du dernier trimestre de lannée suivante. Entre un dossier discuté en 
janvier et un en décembre, la durée du suivi est différente, variant de 6 mois minimum à 18 
mois maximum. Il paraît préférable de considérer le suivi minimum applicable à chaque cas 
soit 6 mois.   
 
 
8.2. DISCUSSION DE L ANALYSE DESCRIPTIVE 
 
Alors que la natalité française reste stable aux alentours de 800 000 naissances par an, 
nous avons observé sur nos cinq années détude une augmentation de 15% des IMG et de 
46% des poursuites de grossesse. Depuis les dernières décennies, le diagnostic anténatal ne 
cesse de progresser que ce soit par la généralisation du dépistage et la médicalisation de la 
grossesse ou les progrès techniques en terme dimagerie et les avancées en recherche 
génétique et en biologie moléculaire. On dépiste de plus en plus danomalies et de plus en 
plus tôt. Il paraitrait logique que le nombre de propositions dIMG par les CPDPN augmente, 
que les IMG soient réalisées ou non. 
A ce sujet, le registre des malformations de Paris montre de manière générale une 
augmentation du nombre de malformations enregistrées de 1981 à 2007, de 2% de 
malformations en 1981 pour 36917 naissances vivantes, à 3,3% en 2007 sur 39294 
naissances. Cette augmentation sest répercutée sur le nombre dIMG puisque les IMG 
concernaient 9% des cas de malformations en 1983 et 36% des malformations en 2007. (43) 
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De plus en plus danomalies sévères sont accessibles à léchographie du premier 
trimestre. Les possibilités de cette échographie vont au-delà des recommandations du comité 
technique. Alors que léchographie du premier trimestre est dite échographie de datation, la 
SFAPE (Société Française pour lAmélioration des Pratiques Echographiques) énumère les 
anomalies morphologiques que lon peut dépister au 1er trimestre de grossesse comme par 
exemple les anomalies des contours de la boite crânienne et de la ligne médiane 
(anencéphalie, holoprosencéphalie alobaire), les anomalies de la paroi abdominale antérieure 
(omphalocèle et laparoschisis), les anomalies des membres évidentes (micromélies 
majeures), les anomalies de fermeture du tube neural, les anomalies des parties molles du 
cou (hygroma), labsence de visualisation de lestomac (atrésie de lsophage) ou encore une 
hyperéchogénicité du grèle ou une mégavessie. (44) 
  
On voit également depuis ces dernières années une augmentation du nombre de 
volontés de poursuite de grossesse (+46% dans notre étude).  Une étude menée entre 2004 
et 2007 à lhôpital Necker à Paris a permis dobserver que le nombre de refus dIMG par an 
est passé dans ce service de 13, 19, 43, puis 47 cas en 4 ans(45). Cette augmentation 
semble multifactorielle. Dune part elle peut sexpliquer par une évolution des mentalités et des 
pratiques. Actuellement de plus en plus de parents font le choix daccompagner leur enfant 
après la naissance en optant pour une prise en charge palliative plutôt que pour une IMG, 
quand la pathologie ftale est létale.  
 
Dautre part, lévolution de la société fait que nous assistons également à une 
augmentation des grossesses tardives, nouvelle union désirant un enfant ensemble, infertilité 
et techniques dAMP rendant ces grossesses désirées très précieuses et difficiles à 
interrompre. 
 
Les avancées du diagnostic anténatal peuvent également laisser supposer que lon 
détecte de plus en plus danomalies dont le pronostic est mal connu et incertain et quil est 
extrêmement difficile pour les parents de décider de réaliser une IMG dans ce contexte. Les 
dossiers avec un pronostic incertain sont difficiles à discuter en CPDPN et engendrent des 
divergences de points de vue entre les membres.  Lincertitude fait que la décision darrêter la 
grossesse repose plus sur une notion de risque que sur la notion de certitude dapparition de 
la maladie. Par exemple dans les maladies génétiques à expression variable, comme dans les 
polykystoses rénales récessives ou dominantes, le pronostic repose sur lévaluation 
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morphologique du ftus plus que sur la seule recherche du gène anormal (46). En effet,  
même si le cas index a présenté une forme sévère, rien nempêche que le ftus porteur du 
gène ne soit atteint que dune forme tardive ou modérée. 
 
A lheure actuelle, dans notre société, laccueil dun enfant handicapé et dont le handicap 
était prévisible nest pas simple. Bien que de nombreuses associations tentent daccompagner 
les familles dans la prise en charge de ces enfants, les structures daccueil manquent 
cruellement. De plus le regard collectif vis-à-vis du handicap reste très péjoratif. Les CPDPN 
délivrent-ils aujourdhui des attestations en vue dune IMG pour des anomalies pour lesquelles 
10 ans auparavant une IMG nétait pas réalisable ? Laugmentation des poursuites de 
grossesse y est elle corrélée ?  
 
 
8.3. LES FACTEURS LIES A LA POURSUITE DE GROSSESSE 
 
Nous avons observé pour les anomalies chromosomiques, le retard mental isolé et les 
diagnostics effectués au 1er trimestre de grossesse une fréquence plus élevée dIMG que de 
poursuite de grossesse. 
 
Le retard mental isolé correspond essentiellement aux cas de trisomie 21. La trisomie 21 
est la plus fréquente des anomalies chromosomiques (45,5% dans notre étude). Les 
stratégies de dépistage sont bien codifiées et passent par la proposition à toute femme 
enceinte de lévaluation du risque de trisomie 21 par la mesure échographique de la clarté 
nucale du 1er trimestre et le dosage des marqueurs sériques maternels du 1er ou du 2ème 
trimestre. La population y est très sensibilisée et connait plutôt bien certaines manifestations  
de la maladie. Le dépistage se fait tôt dans la grossesse et on imagine facilement que plus le 
diagnostic sera précoce et plus les patientes auront recours à lIMG. De la même façon, 
Mansfield et al dans une revue de la littérature retrouvent des taux dIMG élevés  pour trisomie 




Limpact du dépistage de la trisomie 21 a été étudié sur le pourcentage de cas 
diagnostiqués et sur la prévalence des naissances vivantes à partir des données du registre 
des malformations de Paris (43). Pour la période entre 1981 et 2007, il a été observé en 27 
ans que la proportion de trisomies 21 détectées en prénatal a été multipliée par 3 (29,5% en 
1981 à 82,1% en 2007). Actuellement près de 90% des cas de trisomies 21 sont dépistées en 
anténatal et la plupart de ces grossesses sont interrompues. 
Il apparaît également dans la littérature que les anomalies chromosomiques orienteraient 
plutôt vers une IMG  pour les raisons déjà évoquées à savoir une grande proportion de 
trisomies 21, et un diagnostic précoce (47, 48, 49). 
Souka et al a montré quen cas de pathologies se traduisant par un retard mental et un 
retard au développement des acquisitions, comme peuvent être concernées la trisomie 21 et 
les anomalies chromosomiques, les femmes enceintes interrogées choisiraient plutôt  lIMG 
dans 77,8% des cas (50). 
 
En comparaison avec les anomalies chromosomiques, nous avons démontré que 
certaines pathologies comme les ftus polymalformés, les maladies  génétiques, et les 
malformations uniques favoriseraient plus la poursuite de grossesse. 
 
Les poly malformations sont difficiles à explorer, à évaluer. Elles ne sinscrivent dans 
aucun syndrome connu, les examens complémentaires tentent den évaluer le pronostic et 
bien souvent les praticiens nont pas de réponse claire à apporter quant au pronostic attendu 
qui tarde. Avoir deux pathologies d'organes atteints de deux anomalies différentes ne signifie 
pas effet cumulatif des pronostics de moyenne sévérité pour un pronostic très péjoratif. Tous 
ces éléments font que prendre la décision dinterrompre la grossesse alors que le pronostic  
reste incertain peut être difficile. Les syndromes sont très nombreux et peu fréquents. Ils sont 
également rarement diagnostiqués en anténatal. 
A contrario, Rauch et al décrivent les anomalies multiples comme un facteur prédictif 
dIMG (51), Cette différence provient du fait que dans son analyse, il nétudie que les 
anomalies malformatives structurelles ftales laissant de côté la trisomie 21 et les anomalies 




Se pose ensuite la question des maladies génétiques. En quoi favoriseraient-elles la 
poursuite de la grossesse plutôt que lIMG ? Les maladies génétiques regroupent un 
ensemble très hétérogène de pathologies de pronostic variable. Rarement létales, nous 
pouvons en attendre une expression très différente pour un même gène dun individu à lautre. 
La notion de gravité est subjective et dépend de lexpérience individuelle des familles, de leur 
perception de linformation médicale et du contexte du dépistage. En cas dantécédent familial 
et de dépistage ciblé de lanomalie, lanxiété et la réaction induite par lannonce ne sera pas la 
même que si lanomalie est observée de novo  et suspectée devant une anomalie 
structurelle(46). 
Dans le cadre du dépistage ciblé, les familles ont été confrontées à la maladie et leur 
vécu va influencer leur prise de décision. Se soumettre au dépistage peut leur permettre 
également de se préparer à laccueil dun enfant malade mais peut être ne sont-ils pas prêt 
pour lIMG qui serait difficile à accepter alors que peut être eux-mêmes sont malades (ex : 
hémophilie, thalassémie). 
De plus, certaines maladies ne se déclarent quà l'âge adulte, comme la maladie de 
Huntington par exemple (diagnostic présymptomatique). Si on trouvait le gène de la maladie 
dAlzheimer, sorienterait-on vers une acceptation de lIMG pour autant ? Chaque dossier est à 
discuter au cas par cas et les familles semblent avoir le choix entre lIMG et la poursuite de 
grossesse mais nous pouvons aisément comprendre quelles puissent être réticentes  à 
linterruption. 
 
A un moindre degré, les malformations uniques favorisent la poursuite de grossesse. Il 
sagit par exemple dune malformation cardiaque, dun défaut de fermeture du tube neural, 
dun tératome cervical Certes elles peuvent être dune particulière gravité et incurables au 
moment du diagnostic et justifier une IMG. Leur évaluation précise et fonctionnelle est capitale 
dans la prise en charge de ces bébés et la chirurgie pédiatrique peut permettre den réduire 
fortement la morbimortalité.   
Dans une série américaine de Crombleholme et al évaluant limpact de la consultation 
prénatale en chirurgie pédiatrique, il a été montré sur un total de 221 grossesses pour 
lesquelles une anomalie structurelle unique a été diagnostiquée, que lévaluation chirurgicale 
anténatale a fait changer davis 8 patientes (3,6%) qui souhaitaient initialement une IMG (52). 
Le taux de mortalité dans cette série est faible avec 2,5% de décès postnataux expliqué en 
partie par les IMG effectuées pour anomalie chromosomique, poly malformations, pronostic 
très sévère ou le choix des parents. 
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Lévaluation du pronostic est capitale dans la prise de décision des parents de poursuivre 
ou non la grossesse (46).  
Le retard mental isolé apparaît comme le facteur décisif le plus important dans le recours 
à lIMG. Avoir un enfant mentalement déficient serait très péjoratif pour la plupart des familles 
et aboutit à une IMG dans la plupart des cas. 
Comme nous lavons évoqué plus haut  dans notre étude, il sagit essentiellement de la 
trisomie 21. 
 
Les pronostics incertains apparaissent comme le facteur le plus significatif de refus 
dIMG. Ils englobent essentiellement des malformations uniques et des maladies génétiques. 
Lincertitude liée au fait de ne pas pouvoir prédire le pronostic de lenfant à naître et les 
ambivalences davis des membres du CPDPN peuvent orienter les parents vers la poursuite 
de grossesse. La culpabilité dinterrompre une grossesse dont lenfant est désiré et la 
possibilité que son retentissement fonctionnel soit moindre rendent difficile lIMG  (53). 
Dans la revue de la littérature de Mansfield et al, lauteur confirme létroite relation entre 
la sévérité de la maladie et le taux dIMG (47). Il démontre que pour la trisomie 21 où le retard 
mental est la principale manifestation de la maladie et où il est perçu comme très sérieux, les 
patientes ont recours à lIMG dans 92% des cas et que pour les syndromes de Klinefelter pour 
lesquels le retard cognitif et le handicap physique est relativement mineur, lIMG est 
demandée dans 58% des cas. 
Garel et al a interrogé des sages femmes et des obstétriciens concernant les problèmes 
éthiques que soulèvent le diagnostic anténatal et lIMG (54). Il en ressort que lindication 
surtout en cas danomalie mineure (Klinefelter, Turner, fente labiale) ou quand le pronostic 
est incertain leur pose problème. On peut laisser supposer que les parents face à ces 
situations soient aussi démunis et hésitants que le personnel médical y étant confronté et ne 
demandent pas lIMG pour ces raisons-là. 
 
Les anomalies létales favoriseraient plus la poursuite de grossesse que les anomalies 
chromosomiques. 
Dans la littérature, le nombre dIMG pour anomalie létale est cependant très élevé. Pour 
Souka et al, les patientes interrogées répondent quelles choisiraient plutôt une IMG en cas de 
pathologie létale à 86% (50). Cependant, les patientes enceintes ayant répondu à lenquête ne 
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sont pas concernées par cette situation à lheure où elles remplissent le questionnaire. On 
peut donc supposer que leur attitude puisse être différente si elles y étaient confrontées. 
Mansfiel et al prend comme cas index danomalie létale lanencéphalie et décrit 84% 
dIMG dans ce cas (47). Cette pathologie est remarquable car elle touche  la représentation 
corporelle du corps humain et lorgane noble quest le cerveau à linverse dune cardiopathie 
létale où lintégrité physique est respectée. La considérer comme représentative des 
anomalies létales surévalue le taux dIMG.  
Pour Rauch et al les anomalies présumées létales sont facteur dIMG (OR 7,1[2,5-9,6]) 
(51). Sa série ne concerne que des grossesses entre 15 et 24SA. La différence provient peut-
être du terme de diagnostic puisque toute la période de grossesse na pas été considérée, et 
quau New Jersey lIMG nest plus accessible après 24SA. 
Il en est de même pour Lewis et al (49) qui décrit les anomalies létales comme favorisant 
11 fois plus lIMG que les anomalies non létales (OR 11[6,6-19,5]). Cependant les groupes de 
pronostic nont pas été répartis de la même manière puisquêtre létal est défini par une 
mortalité dau moins 50% pour lui, et 90% pour nous, et que ses autres groupes de pronostic 
sont « non létal » et « peut-être létal ». Le retard mental ou les pronostics incertains nont pas 
été isolés. Si lon regarde plus précisément ses chiffres, sur une série de 811 cas traités par 
léquivalent de nos CPDPN en Australie, 181 cas sont létaux avec 83 aboutissant à une IMG 
et 98 à une poursuite de grossesse soit 54% de poursuite de grossesse.  
 
Décider ou non dune IMG en cas danomalie létale conduira dans un délai variable au 
décès. 
Demander une IMG pour les parents peut dans ce cas précis les aider dans lacceptation 
de lIMG  en diminuant la culpabilité quils peuvent ressentir. Interrompre sa grossesse dont on 
sait que lenfant à naître va mourir peut être pour certains moins culpabilisant. Cest provoquer 
le deuil en le programmant, en sy préparant. Korenromp et al a étudié limpact psychologique 
des IMG de 2 à 7 ans après linterruption sur 254 patientes ayant eu recours à lIMG avant 
24SA. Le caractère létal de lanomalie semble induire moins de sentiment de tristesse ou de 
peine que les autres pathologies avec p<0,05(55). 
 
Les soins palliatifs, en cas danomalie létale, paraissent être une alternative à lIMG. De 
plus en plus de parents font ce choix. Plusieurs études ont dailleurs montré que lorsquun 
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programme actif de soins palliatifs était accessible et proposé, cela réduisait le taux dIMG (56, 
57). 
Cette nouvelle parentalité soulève plusieurs interrogations. Les avancées en médecine 
prénatales et néonatales ont augmenté artificiellement lespérance de vie denfants qui, il y a 
plus de 10 ans nauraient pas été traités ni accompagnés car présumés non viables. A 
linverse, choisir de poursuivre sa grossesse cest faire le pari de lexactitude du pronostic. 
Là où en anténatal on qualifiait lanomalie de létale, en postnatal prédire le lieu et le 
moment du décès est impossible. Accompagner un enfant, soulager ses douleurs, lui 
prodiguer des soins de confort et lentourer, correspondent aux objectifs des parents et des 
soins palliatifs. Que se passe-t-il quand le décès ne se produit pas et que lenfant vit quelques 
mois, voire quelques années ? Les parents y sont-ils bien préparés et accompagnés ? 
Les soins palliatifs soulèvent de nombreux questionnements éthiques. Arrêter 
lobstination déraisonnable et lacharnement thérapeutique est admis de tous. LIMG est 
autorisée mais pas leuthanasie. Le nouveau-né est un patient particulier, dépendant des 
autres pour tout ce qui touche aux fonctions essentielles. Linterruption de lhydratation ou de 
lassistance nutritionnelle dun bébé qui ne saurait téter fait-elle partie dune limitation des 
soins ou bel et bien dun acte interdit par la loi dabréger la vie ? Lévaluation de la douleur du 
nouveau-né à lapproche de la mort nest pas simple, lévalue-ton  objectivement ? La phase 
dagonie peut parfois se prolonger et être destructrice pour lentourage familial et léquipe 
soignante, est-ce éthiquement légitime ?(56 58) Le respect de la loi, sa propre morale face à 
ses décisions, et son empathie pour le nouveau-né et la famille permettent à léquipe 
soignante une prise de décision humainement acceptable. 
Sur une petite série de 5 cas, Breeze et al relate lissue de 8 grossesses poursuivies et 
pour lesquelles une anomalie létale avait été diagnostiquée. 6 enfants sont nés vivants et 2 
sont mort-nés.  Le décès est survenu pour ces enfants en moyenne à 1 jour de vie (de 1h et 
demi à 3 semaines) (57). Sur les 6 enfants nés vivants, lun deux est né par césarienne pour 
anomalie du rythme cardiaque ftal. Une prise en charge palliative est elle compatible avec 
une démarche active obstétricale ? 
Beaucoup de questions restent en suspens au sujet de ces bébés malades et des soins 
palliatifs à leur prodiguer, par manque de recul, de pratique et par la contradiction de leur 




Nous avons montré que le terme de diagnostic influait sur la décision de réaliser ou non 
une IMG. Plus le diagnostic est tardif, plus on observe de poursuite de grossesse.  
Il paraît clair que plus la grossesse avance et plus il est difficile dy mettre un terme 
même si lenfant à venir rompt définitivement avec lenfant fantasmé. Voir son ventre 
sarrondir, ressentir les premiers mouvements du ftus est un moment important de la 
grossesse. Plus la grossesse se développe plus elle est investie et plus la relation mère-
enfant est développée. 
Un réel enjeu existe concernant le terme de diagnostic des pathologies ftales. Il paraît 
nécessaire doptimiser le dépistage anténatal en le rendant le plus précoce possible afin de 
simplifier laccès à lIMG. (Dépistage du 1er trimestre des anomalies chromosomiques par 
étude du caryotype et du génome ftal dans le sang maternel, échographie morphologique 
précoce) 
Saltvedt et al a comparé le taux de détection anténatale de malformations ftales entre 
une échographie précoce à 12SA et une échographie prémorphologique à 18SA. Il a montré 
que bien que plus de malformations soient détectées à 18SA, 47% versus 38% à 12SA, 
léchographie précoce permettait le diagnostic de 69% danomalies létales au 1er trimestre de 
grossesse et de ce fait permettait un accès plus précoce à lIMG. (59) 
 
Une autre raison qui pourrait expliquer la difficulté dinterrompre sa grossesse 
tardivement peut être la réalisation dun foeticide in utero. Provoquer laccouchement à un 
terme où le ftus nest pas viable ne nécessite pas de geste invasif. Une IMG au delà du seuil 
de viabilité du ftus nécessite la réalisation dun foeticide par ponction intracardiaque ou 
intracordonale et injection dun produit différent selon les centres, à dose létale avant induction 
du travail. Bien que le foeticide soit pour la majorité des sages femmes une bonne chose dans 
la prise en charge des patientes (60), et des ftus, ce geste inducteur de mort ftale in utéro 
peut être un obstacle pour les parents. 
 
Il est clair en tout cas quinterrompre sa grossesse tardivement est très compliqué. 
Preuve en est dailleurs les politiques concernant lIMG qui diffèrent en fonction des pays 
comme par exemple en Europe. En Irlande et à Malte lIMG est interdite quel que soit le 
terme. Dans certains pays elle nest autorisée quavec une limite dâge gestationnel comme en 
Finlande, Italie, Pologne, Espagne et Suisse où lIMG est acceptée avant 28SA et proscrite 
après. Les pays autorisant lIMG sans limite dâge gestationnel sont par exemple lAutriche, la 
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Belgique, la Croatie, lAllemagne, lAngleterre, le Pays de Galles et bien sûr la France. En 
Norvège, aux Pays Bas, au Portugal et au Danemark, si lanomalie est très grave, il ny a pas 
de limite dâge gestationnel. (61) 
 
Une autre hypothèse est à considérer. Lâge gestationnel avancé et lurgence de la 
situation ne permettent peut-être pas aux patientes une prise de décision sereine. Les 
patientes concernées en fin de premier trimestre ont le temps de réfléchir posément à lIMG et 
de se projeter dans lavenir après. Pour celles dont la décision est à prendre au 3ème trimestre, 
lavenir envisagé depuis le début de grossesse était celui avec un enfant en bonne santé. Le 
choc est trop brutal et le fossé trop grand par rapport à ce qui avait été imaginé. Désamorcer 
limage de la famille telle quon lavait projetée est difficile et demande du temps. La 
dynamique de la grossesse rend extrêmement compliquée voire impossible la prise de 
décision. Tout est balance entre linvestissement de la grossesse dun côté étroitement lié 
avec lâge gestationnel et le temps quil reste pour accepter et désamorcer le schéma familial 
imaginé de lautre. 
 
En conclusion, les anomalies chromosomiques, le retard mental isolé et le premier 
trimestre de grossesse apparaissent comme les facteurs les plus associés à lIMG.  La 
poursuite de la grossesse est à l'inverse favorisée en cas de diagnostic  de maladies 
génétiques,  de malformations uniques ou non, lorsque le pronostic est autre que  le retard 
mental isolé et lorsque le diagnostic est tardif au cours de la grossesse. 
 
 
8.4. LES ISSUES DE GROSSESSE 
 
Alors que le pronostic ftal semble bien sombre et que lIMG est choisie par la majorité 
des parents, certains couples souhaitent poursuivre la grossesse. Que sont devenues ces 
grossesses poursuivies alors quune IMG était recevable ? 
 
Nous avons observé que près de  49,8% des enfants survivent plus de 6 mois, 25,2% 
décèdent dans les premiers 6 mois de vie. Bien que lune des limitations de notre étude soit 
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limpossibilité dévaluer la qualité de vie de ces enfants et de leur famille ainsi que le 
retentissement fonctionnel de la maladie, le taux de survie est élevé. 
 La MFIU est observée dans 17,4% des cas et 7,5% des enfants sont perdus de vue.  
Le deuxième point à remarquer est quun enfant sur 4 décèdera dans les premiers mois, 
cependant si on regarde lâge du décès,  on constate que la mortalité est très élevée en 
période néonatale. En effet,  506 bébés sur 572 sont décédés avant J28. 
Nous avons observé 7,5% dissues inconnues. Elles correspondent surtout à des perdus 
de vue. On peut supposer que lissue de grossesse ne sest pas observée dans le centre de 
référence, doù la perte de données. Le désaccord entre les parents qui souhaitent poursuivre 
la grossesse et le CPDPN pourrait être à lorigine dune orientation des familles vers un autre 
centre ayant une dynamique positive daccueil de lenfant à naître, sans revenir sur la décision 
prise de poursuivre la grossesse.   
 
Je nai retrouvé aucune étude similaire à la nôtre concernant les issues des grossesses 
poursuivies alors quune IMG était recevable, dans la littérature médicale.  
 
ü Les issues de grossesse en fonction de la pathologie 
Les complications obstétricales sont le groupe pour lequel nous avons observé le plus 
de MFIU puisquelle se produit dans un cas sur 2 (48,1%). Sur les naissances vivantes, 20,4% 
décèderont dans les 6 premiers mois, 27,8% seront vivants à 6 mois et 3,7% ont été perdus 
de vue.  
Les complications obstétricales englobent les RCIU très sévères et précoces ainsi que 
les RPM précoces. Ces patientes ont choisi de poursuivre la grossesse alors que le pronostic 
néonatal était très réservé, bien quaucune anomalie structurelle ni chromosomique nait été 
dépistée. 
Le pronostic des RCIU se joue entre le risque de dysfonctionnement placentaire 
pouvant entrainer si ce nest la MFIU, des séquelles cérébrales irréversibles en rapport avec le 
degré dhypoxie ftale, et la prématurité induite et ses complications (entérocolite nécrosante, 
hémorragies cérébrales intraventriculaires et rétinopathie de la prématurité). Pour Annemieke 
et al, sur 22 patientes primipares pour lesquelles un retard de croissance avait été dépisté 
avant le 3ème trimestre de grossesse, la mortalité périnatale sélevait à 72,7% avec 15 MFIU et 
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1 décès postnatal (62), ce qui est comparable à notre étude, en sachant que le  terme moyen 
de discussion du dossier pour les cas de RCIU était de 24,6 SA dans notre population et donc 
que le diagnostic avait été fait plus tôt dans la grossesse. 
Concernant les RPM précoces, la chorioamniotite et le sepsis néonatal en sont les 
complications les plus redoutées ainsi que le risque de compression cordonale, de 
décollement placentaire et de procidence du cordon. La prématurité induite joue un rôle 
essentiel dans le pronostic de ces enfants. Pour Al-Riyami et al, sur 44 RPM avant 26SA, 24 
enfants (55%) étaient vivants, 7 (16%) sont décédés le premier jour de vie, et 13 (29%) sont 
morts in utéro soit 45% de mortalité totale (63), soit moins que dans notre étude. La différence 
provient sans doute du fait que nous avons un recul de plusieurs mois. Dans cette étude, 46% 
des enfants souffraient de complications néonatales induites par la prématurité, 79% ont 
présenté des syndromes de détresse respiratoire sévère, pour 50% dentre eux un sepsis a 
été identifié et 46% présentaient un faible poids de naissance. Dautre part, Al-Riyami et al a 
fait un constat intéressant puisquil a démontré que la survie néonatale était significativement 
associée non pas à lâge de la RPM, mais à lâge gestationnel de naissance. Concernant nos 
dossiers de RPM, le terme moyen de discussion du cas en comité était de 19,6 SA, 
malheureusement, nous ne disposions pas du terme de la naissance. 
 
A linverse, les malformations uniques et les pathologies génétiques aboutissent moins 
souvent à une MFIU (respectivement 12% et 5,9%). Leur développement et leurs fonctions 
vitales sont assurées par lapport maternel durant la grossesse et leur pronostic se révèle 
essentiellement en postnatal. Nous pouvons citer par exemple les agénésies rénales 
bilatérales, les ventricules cardiaques uniques ou les hypoplasies du ventricule gauche. Par 
contre une fois nés, ces enfants présentent un sur-risque de MPN.  
Prenons comme exemple de malformation unique les hypoplasies du ventricule 
gauche. Dans le registre des malformations congénitales de Paris, 344 cas ont été décrits de 
1981 à 2007, 211 IMG ont été réalisées, 121 enfants sont nés vivants et 12 MFIU ont été 
observées (43). Pour cette malformation unique incurable, 2 options thérapeutiques sont à 
envisager : la transplantation cardiaque ou la chirurgie itérative palliative. Pour Connor et al, 
sur une série de 251 enfants concernés par cette pathologie, 17 ont bénéficié dune 
transplantation cardiaque et 234 dune chirurgie palliative. Le taux de mortalité était, malgré la 
prise en charge chirurgicale, de 42% pour les transplantés et 38% pour les autres, ce qui reste 




Dans le cadre des anomalies génétiques, citons par exemple les achondroplasies. 
Cette maladie monogénique caractérisée par un nanisme micromélique est la 
chondrodysplasie la plus fréquente. Bien que très handicapés, lespérance de vie des 
individus atteints est normale. En cas de poursuite de grossesse, on sattend donc à un risque 
de mortalité faible. Pour les maladies génétiques, 64,9% des enfants sont vivants à 6 mois. 
 
Au sujet des anomalies chromosomiques et les poly malformations, on a constaté 20 à 
25% de MFIU et encore plus de morts postnatales. Il semblerait que leur pronostic se joue 
après la naissance. 
A part la trisomie 21 et certaines anomalies gonosomiques, les anomalies 
chromosomiques sont pour la plupart létales. Prenons la trisomie 18. Pour les trisomies 18 
non interrompues, dans une revue de la littérature, 38,5% décèdent in utéro, 50% ont une 
espérance de vie dune semaine et seulement 5 à 10% vivent plus dune année (65). 
 
ü Les issues de grossesse en fonction du pronostic 
 Nous avons classé les pathologies suivant le pronostic néonatal attendu en fonction du 
type danomalie diagnostiquée en anténatal.  
 
Par définition, les anomalies était classées comme létales quand la chance de survie à 
la naissance était de moins de 10%. Dans notre étude, on décrit pour les anomalies létales : 
28,9% de MFIU ; 38,1% de MPN à 6 mois et 26,3% denfant vivants à 6 mois soit 67% de 
mortalité totale alors quon en attendait par définition 90%. Comment expliquer cette 
discordance ?  
Prédire quune anomalie est létale est délicat surtout quand pour 50% dentre elles 
nous interrompons la grossesse avant la mort naturelle, rendant difficile la vérification de notre 
hypothèse, comme pour la trisomie 18 par exemple. En effet,  une IMG est réalisée dans 





Le caractère létal signifie entrainant la mort, cependant nous ne pouvons prédire le 
moment du décès. Il se peut quil se produise après les 6 mois de notre suivi. 
Enfin, se pose la question des soins palliatifs. Ou sarrêtent lobstination déraisonnable 
et lacharnement thérapeutique ? Et cela dès la mise en travail. Le monitorage en salle de 
naissance en  fait-il partie? Le monitorage du travail par lenregistrement cardiaque ftal sous 
entend une prise en charge obstétricale active. La prise de risque maternelle en cas de 
césarienne ou dextraction instrumentale en urgence est-il envisageable dans une démarche 
de soins palliatifs ? 
  
A linverse, si les parents souhaitent accueillir cet enfant, le premier temps de 
lévaluation du nouveau né consiste à vérifier le diagnostic posé en anténatal. Les erreurs bien 
que peu fréquentes (96% de concordance entre le diagnostic prénatal et les constatations 
postnatales pour Lewis et al (49)) peuvent se produire.  Si nous faisons un parallèle avec 
lestimation du poids ftal en échographie, nous sommes tous conscients que cela ne  
correspond pas à la réalité sur la balance. 
A ce sujet dailleurs, Chitty et al a rapporté 5 cas de poursuite de grossesse. Une des 
mamans décrit bien que si elle avait fait lIMG elle naurait pas su avant si léchographie avait 
vu juste (66). 
   
Enfin il serait bon de se demander sil nexiste pas un biais de classement. En effet 
parfois jai classé par exemple une cardiopathie sévère dans anomalie létale par défaut de 
renseignements. Je suis partie du principe que si une IMG était recevable cest que la maladie 
était forcément grave. Mais de ce fait naurais-je pas été trop catégorique vis-à-vis du 
pronostic  et naurais-je pas augmenté le nombre danomalies létales à tort ? 
 
Par définition et en comparaison aux anomalies létales, la MFIU sobserve moins pour 
le retard mental isolé, en cas de pronostic substantiel et de pronostic incertain.  
 
Le retard mental isolé et les pronostics incertains ont une survie à 6 mois élevée 
(respectivement 73,9 et 77%). Comme déjà mentionné à plusieurs reprises, le retard mental 
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isolé concerne presque exclusivement les trisomies 21 ayant à lheure actuelle, quand il ny a 
pas danomalie structurelle associée, une espérance de vie quasiment normale.  
Lexemple type des pronostics incertains est lagénésie du corps calleux. Fratelli et al a 
étudié cette pathologie et sur 35 cas isolés, pour 54% dentre eux une IMG a été réalisée, une 
MFIU a été observée et 11 enfants sont nés vivants. Sur les 11 enfants vivants, 4 cas ont été 
perdus de vue, 3 enfants avaient un développement normal et 4 dentre eux présentaient un 
retard psychomoteur dont 3 sévères, en sachant que la période de suivi maximum était de 3 
ans (67). Selon Taylor et al, le suivi devrait être plus long. Sur 56 adultes présentant 
également une agénésie du corps calleux de manière isolée, 66% dentre eux avaient 
développé une épilepsie, pour 50% des difficultés intellectuelles et pour 33% une maladie 
psychiatrique (68). Les avis sur le pronostic de certaines pathologies sont controversés et 
nous mettent dans la difficulté et lindécision vis-à-vis du devenir de la grossesse. 
 
ü Les issues de grossesse en fonction du terme 
Au niveau du terme de diagnostic, on constate le plus de MFIU quand le diagnostic est 
précoce : 43,4% de MFIU au premier trimestre et seulement 30,3% denfants vivants après 6 
mois. 
Plus le terme de diagnostic est avancé, moins la MFIU est fréquente et plus on 
observe denfants vivants à 6 mois, de décès postnataux et dissues inconnues. 
En effet la MFIU est dautant moins probable que la naissance est proche. Plus le 
diagnostic est fait tardivement plus on imagine quil a été difficile de statuer pour le comité, 






9.  CONCLUSION 
 
Nous sommes confrontés de plus en plus à des situations de poursuites de grossesse 
alors quune IMG était recevable (+46% en 5 ans). 
 
La comparaison entre IMG effective et poursuite de grossesse a permis disoler des 
facteurs déterminants dans la prise de décision des parents. 
Les anomalies chromosomiques, le retard mental isolé et le premier trimestre de grossesse 
apparaissent comme les facteurs les plus associés à lIMG.  
La poursuite de la grossesse est à l'inverse favorisée en cas de diagnostic  de maladies 
génétiques,  de malformations uniques ou non, lorsque le pronostic est autre que  le retard 
mental isolé et lorsque le diagnostic est tardif au cours de la grossesse. 
Le terme de diagnostic paraît être lun des facteurs les plus discriminants et celui sur lequel 
nous pouvons travailler. En effet, développer des techniques de dépistage précoce permettrait 
un avortement thérapeutique précoce dont lacceptation serait plus facile. 
 
Dune manière générale toutes pathologies confondues, nous avons observé en cas de 
poursuite de grossesse 17,4% de MFIU, 25,5% de décès postnatal avant 6 mois, 49,8% 
denfants vivants après 6 mois et 7,5% de perdus de vue. 
 
Les pathologies obstétricales induisent le taux le plus élevé de MFIU (48,1%) et un 
taux élevé de mortalité postnatale (20,4%).  
 
On a relevé plus de MPN que de MFIU en cas danomalies chromosomiques, de 
malformations uniques, de poly malformations et de maladies génétiques, montrant que le 
pronostic de ces enfants se joue plus après la naissance que pendant la grossesse.  
La plupart des enfants étaient vivants à 6 mois quand il sagissait danomalies 
chromosomiques (52,6%), de malformations uniques (50,6%), danomalies génétiques 




La morbidité périnatale en cas danomalie létale était de 67%. Les enfants avaient une 
espérance de vie supérieure à 6 mois dans plus de la moitié des cas pour les autres 
pronostics et surtout quand il sagissait de retard mental isolé ou de pronostic incertain (73,9% 
et 77%). 
Enfin plus le diagnostic était fait tard et plus les nouveaux-nés avaient despérance de 
vie. 63,3% des enfants diagnostiqués au 3ème trimestre étaient vivants au dernier suivi. 
 
Toujours dans un objectif damélioration de nos pratiques, prendre en charge ce genre 
de grossesse nécessitait que lon en saisisse les enjeux. Cette étude nous a permis disoler 
des facteurs favorisant la poursuite de la grossesse, et détablir un constat concernant les 
issues de grossesse. Puisque linformation éclairée est lun des principes fondamentaux du 
diagnostic anténatal et de la médecine moderne en général, létude du devenir des 
grossesses poursuivies, pourra apporter des réponses aux parents concernés et permettra 





















Classification of the severity of TOP indications 
 
1. Lethal anomaly (Expected fetal outcome was perinatal mortality over 90%.) 
Isolated malformations 
Anencephaly, renal anomaly with severe oligohydramnios, complex heart defect (no effective surgical 
postnatal procedure 
expected), hydrops without tractable aetiology, large tumour (no effective postnatal surgery anticipated), 
lethal dwarfism, 
severe diaphragmatic hernia (intractable pulmonary hypoplasia anticipated) 
Chromosomal anomaly 
Trisomy 13, Trisomy 18, Triploidy, X monosomy with hydrops 
Obstetrical complication 
Severe IUGR (neonatal death expected based on estimated fetal weight and fetal growth charts), very 
premature rupture of 
membranes (early second trimester, severe oligohydramnios) 
Non-chromosomal genetic disorders 
Smith Lemli Opitz, Fryns syndrome, recurrent hygroma with hydrops 
 
2. Substantial morbidity (Perinatal mortality likely to be <90%. However, major impairment is expected 
during childhood and or early adulthood) 
Isolated malformations 
Akinesia syndrome, bilateral anophtalmy or microphtalmia, complex structural cerebral anomaly, limb 
anomaly affecting two 
limbs or more, encephalocoele, bladder exstrophy, complex face anomaly, heart defect with anticipated 
postoperative 
morbidity (such as Fallot anomaly with poor pulmonary perfusion), holoprosencephaly, hydrocephalus, 
second trimester 
hygroma, large cervical lymphangioma, microcephaly, very large omphalocoele, spina bifida and 
complex spinal 
malformations, large teratoma, posterior urethral valve with anticipated postnatal renal failure 
Multiple malformations (fetal karyotype unknown when TOP was indicated) 
Chromosome anomalies: unbalanced translocation, trisomies other than 18,13,21, XO with hygroma or 
other structural defect 
Non-chromosomal genetic disorders 
Cystic fibrosis, Duchenne muscular dystrophy, Steinert muscular dystrophy, other myopathy, severe 
congenital immune 
deficiency, osteogenesis imperfecta, Tay Sachs, lysosomal storage disease, mevalonic aciduria, 
pyroglutamic aciduria, infant 
spinal muscular atrophy, citrullinemia, dihydropyrimidine dehydrogenase deficiency, carnitine deficiency, 
arginylsuccinatate 
liase deficiency, X-linked neuroecodermal dysplasia, congenital spondyloepiphyseal dysplasia, 
Harlequin fetus, galactosemia, 
genetic holoprosencephaly, hyperglycemia without ketosis, congenital ichthyosis, incontinentia pigmenti, 
metachromatic 




syndrome, Wiskott-Aldrich syndrome, Ataxia-telangiectasia, Laurence-Moon Bardet-Biedl, Alport 
syndrome 
Fetal Infection: CMV infection with fetal structural abnormalies 
 
3. Isolated mental retardation (Mental retardation is certain, but without major physical impairment) 
Trisomy 21, Fragile X  
 
4. Unsettled (Heterogeneous group for which the notion of the high probability of an especially severe 
disease is interpreted at large. This group comprises) 
 moderate handicap, late onset, variable expression or uncertain prognosis 
Chromosome anomalies: Klinefelter syndrome, Turner syndrome with no ultrasound anomaly in the 
second trimester, or with 
enlarged nuchal translucency and without hydrops or hygroma or detectable structural defect in the first 
trimester 
Isolated malformations: Cleft lip or palate, agenesis and other isolated anomalies of corpus callosum, 
meningocoele without 
associated anomaly, anomaly of a single limb, non-lethal dwarfism without documented genetic 
aetiology at the time TOP was 
indicated (i.e. other than achondroplasia) 
Non-chromosomal genetic disorders: Achondroplasia, Bournville tuberous sclerosis, sickle-cell disease, 
Huntington disease, 
haemophilia, Recklinghausen, adenomatous polyposis of the colon, retinoblastoma 
Exposure to teratogenic drugs: Isotretinoin, Ribavirin, Methotrexate 
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« Au moment dêtre admise à exercer la médecine, je promets et je jure dêtre fidèle 
aux lois de lhonneur et de la probité.  
Mon premier souci sera de rétablir, de préserver ou de promouvoir la santé dans tous ses 
éléments, physiques et mentaux, individuels et sociaux. 
 Je respecterai toutes les personnes, leur autonomie et leur volonté sans aucune 
discrimination selon leur état ou leurs convictions. 
 Jinterviendrai pour les protéger si elles sont affaiblies, vulnérables ou menacées dans 
leur intégrité ou leur dignité.  
Même sous la contrainte, je ne ferai pas usage de mes connaissances contre les lois de 
lhumanité. 
 Jinformerai les patients des décisions envisagées, de leurs raisons et de leurs 
conséquences.  
Je ne tromperai jamais leur confiance et nexploiterai pas le pouvoir hérité des 
circonstances pour forcer les consciences. 
 Je donnerai mon soin à lindigent et à quiconque me les demandera. 
 Je ne me laisserai pas influencer par la soif du gain ou la recherche de la gloire. 
 
Admise dans lintimité des personnes, je tairai les secrets qui me seront confiés.  
Reçue à lintérieur des maisons, je respecterai les secrets des foyers et ma conduite ne 
servira pas à corrompre les murs.  
Je ferai tout pour soulager les souffrances. Je ne prolongerai pas abusivement les agonies.  
Je ne provoquerai jamais la mort délibérément. 
 
Je préserverai lindépendance nécessaire à laccomplissement de ma mission. Je 
nentreprendrai rien qui dépasse mes compétences. 
 Je les entretiendrai et les perfectionnerai pour assurer au mieux les services qui me 
seront demandés. 
Japporterai mon aide à mes confrères ainsi quà leurs familles dans ladversité.  
Que les hommes et mes confrères maccordent leur estime si je suis fidèle à mes 









Introduction : Le taux de natalité française est denviron 800000 naissances vivantes par an en 
France et chaque année, environ 6500 interruptions médicales de grossesse (IMG) sont réalisées. 
Alors que la pathologie ftale pourrait justifier une IMG, certains couples expriment le désir de ne 
pas interrompre la grossesse. Nous nous sommes interrogés sur les facteurs décisionnels de 
poursuite de grossesse plutôt que dIMG et étudié les issues des grossesses poursuivies afin de 
comprendre, et daméliorer leur prise en charge. 
Matériels et méthodes : Il sagit dune étude multicentrique nationale rétrospective. Nous avons 
récupéré les données collectées par  lAgence de la Biomédecine du 1
er
 janvier 2005 au 31 décembre 
2009. Au total, nous avons étudié 2266 cas de grossesses poursuivies alors quune IMG était 
recevable par les CPDPN. Dans un premier temps nous avons comparé les poursuites de grossesse à 
une population de 2465 IMG consécutives entre le 1
er
 novembre 2004 et le 1
er
 mai 2005  afin de 
mettre en évidence les facteurs favorisant la poursuite de grossesse, puis nous avons étudié les 
issues des grossesses poursuivies en fonction des pathologies, du pronostic et du terme de discussion 
du dossier en CPDPN. 
Résultats/Discussion : Sur les 2266 grossesses poursuivies, nous avons observé : 47,4% de 
malformations uniques, 21,3% danomalies chromosomiques, 14,9% de poly malformations, 8,9% de 
maladies génétiques, 4,8% de complications obstétricales et 2,7% dautres pathologies. Les 
pronostics étaient répartis entre : pronostic substantiel (40,8%), anomalie létale (34,2%), pronostic 
incertain (8,8%), retard mental isolé (8,6%) et inclassable (7,5%). 8% des dossiers avaient été discutés 
au 1
er
 trimestre, 57% au 2
ème
 trimestre et 29% au 3
ème
 trimestre (6% terme inconnu). 
 Les anomalies chromosomiques, le retard mental isolé et le premier trimestre de grossesse 
apparaissent comme les facteurs les plus associés à lIMG.  La poursuite de la grossesse est à l'inverse 
favorisée en cas de diagnostic  de maladies génétiques,  de malformations uniques ou non, lorsque le 
pronostic est autre que  le retard mental isolé et lorsque le diagnostic est tardif au cours de la 
grossesse. 
Concernant les issues de grossesse, on a observé 17,4% de MFIU (mort ftale in utéro), 25,5% de 
décès postnatal avant 6 mois, 49,8% denfants vivants après 6 mois et 7,5% de perdus de vue. 
Les pathologies obstétricales induisent le taux le plus élevé de MFIU (48,1%) et un taux élevé de 
mortalité postnatale (20,4%). La plupart des enfants étaient vivants à 6 mois quand il sagissait 
danomalies chromosomiques (52,6%), de malformations uniques (50,6%), danomalies génétiques 
(64,9%) et autres pathologies (67,7%). La morbidité périnatale en cas danomalie létale était de 67%. 
Pour les autres pronostics et surtout le retard mental isolé et les pronostics incertains, le taux de 
survie à 6 mois était élevé (respectivement 73,9% et 77%). Enfin, plus le terme de discussion du cas 
était tardif et plus les nouveaux nés avaient despérance de vie. 63,3% des enfants diagnostiqués au 
3
ème
 trimestre étaient vivants au dernier suivi. 
Conclusion : Notre étude a permis de comprendre quels facteurs entraient en ligne de compte dans 
la décision de poursuite de la grossesse et détudier le devenir de ces enfants afin de pouvoir mieux 
accompagner, informer et soutenir les couples et les familles concernées. 
Mots clés : Diagnostic prénatal, avortement thérapeutique, mortalité périnatale, pronostic néonatal 
